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Exergo

Cuando la existencia convulsiona
Al ritmo de la desesperanza,

La vida vuela, y en su lugar,
Solo la gran fragilidad gravita. ..
Gracias por brindarme tu apoyo
Cuando no puedo valerme solo!
Gracias por darme la mano
cuando estoy mds indefenso!
Gracias por no alejarte

Cuando las mdscaras se derriten
Y aparece, en su lugar, la triste imagen

de la vida implorando ayuda...!
(Anonimo)
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Sintesis

SINTESIS

Se realizé un estudio de desarrollo tecnoldgico, sobre la base de los fundamentos
tedricos y metodolégicos de la Psicologia de la Salud en el ambito salubrista, con el
objetivo de favorecer la regulacion y control emocional de las personas con epilepsia,
y su insercién en la vida familiar y social; asi como de modificar el afrontamiento
propio y el de su familia a la enfermedad, con incidencia en la prevencién y el control
de los riesgos emocionales. Se conformdé el modelo tedrico explicativo y
posteriormente se elabord la estrategia psicoeducativa que le dio salida. Se trabaj6
con dos grupos de 30 casos cada uno, asignados de manera probabilistica, los que
fueron evaluados para diagnosticar la presencia de emociones positivas y negativas;
se decidié que el designado como experimental, fuera beneficiado con la estrategia
diseflada, que contiene etapas con acciones psicoeducativas combinadas para las
personas con epilepsia y sus familiares, mientras que el de control quedo a la espera
para recibirla posteriormente. Las acciones de la estrategia estuvieron dirigidas al
diagndstico de los estados emocionales mencionados, la aceptacion de la
enfermedad, la potenciacion y regulacion de las emociones y el crecimiento personal
y social. Se utilizaron técnicas cuantitativas, abiertas, y cualitativas de analisis, con
las que se obtuvieron modificaciones que apoyan los resultados de la intervencion en
la potenciacién de emociones positivas, la regulacion emocional y el crecimiento
personal y social; asi como en el afrontamiento a la enfermedad y a las crisis por
parte de las personas con epilepsia y sus familiares, lo que propicié incidir sobre la

prevencidn de riesgos emocionales, su control y atencion oportuna.
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Introduccién

INTRODUCCION

La historia de la conceptualizacion de la salud muestra las sustanciales
modificaciones que en ella se han operado. El siglo XX fue testigo de importantes
cambios, pues dej6 de ser concebida esta como ausencia de enfermedad para
considerarse como el completo estado de bienestar fisico, psicolégico y social
(Organizacion Mundial de la Salud, [OMS] 1978), aspiracidbn que constituye una
guimera que de alcanzarse exigiria modificaciones sustanciales en lo estructural, lo
gue mediatiza a los determinantes de salud que seran abordados.

Asi mismo el siglo XXI se ha caracterizado por un reconocimiento del modelo
biopsicosocial, una nueva conceptualizacion del proceso salud-enfermedad y el
creciente conocimiento de la influencia de los factores psicosociales en este
proceso.! Se afirma, ademas, que este siglo esta llamado a la aplicacién de las
ciencias sociales en la solucién de los problemas de salud. *

En este contexto, las ciencias de la salud despiertan un interés renovado por lo que
aportan en la promocién y prevencion de salud, y en el conocimiento de las causas y
tratamiento oportuno de los problemas vinculados al proceso salud enfermedad con
un enfoque social y comunitario.

La Psicologia de la Salud surgida en la década del sesenta del siglo pasado,
precisamente en Cuba, tiene mucho por aportar a este novedoso enfoque que
requiere de la integracion de diversas disciplinas y sectores de la vida social. Asi,
esta ciencia ha tomado un nuevo status en el escenario de la Salud Publica y ha
intentado modificar el enfoque biologicista de las practicas médicas y sanitarias
necesitadas de mayor humanizacion. Esto ha sido posible por la fortaleza que
constituye el Ministerio de Salud Publica y la voluntad politica, favorecedora de la
salud de la poblacién y la plena accesibilidad a sus servicios.

Se considera a la Psicologia de la Salud como una ciencia que se consolida en el

devenir historico desde su surgimiento hasta hoy, como un campo de estudio
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novedoso, con la aplicacién de los mas actuales conocimientos psicolégicos.”

La actual transicion demogréfica y epidemioldgica, se acompafa del envejecimiento
de la poblacién y del predominio de las enfermedades crénicas no trasmisibles
relacionadas con las primeras causas de discapacidad y muerte; por lo que la
prevencidén de riesgos continla siendo importante. Asi se presta atencion al estrés
emocional, los estilos de vida y las variables socioambientales en la salud y la
enfermedad. Varios modelos buscan explicar esta problematica; pero prevalece el
modelo de determinantes de la salud de Lalonde, que abarca los campos de la
biologia humana, el ambiente, los estilos de vida y la organizacion de los servicios de
salud.® Este modelo ha sido enriquecido al considerar las condiciones de vida y la
reproduccion de las clases sociales, como mediadores del proceso salud
enfermedad.*®

Concebir dicho proceso desde una perspectiva multidimensional donde intervienen
aspectos biomédicos, personales, ambientales, sociales, culturales, econémicos,
politicos e institucionales, sugiere dar valor a la salutogénesis, en la busqueda de
modelos conceptuales del sanar, de mantener la salud, promoverla y acrecentarla,
teniendo en cuenta las potencialidades de las personas y la comunidad.*

Para comprender la enfermedad, actualmente se sigue el enfoque mas complejo de
la causalidad, en el cual las condiciones sociales e histéricas son consideradas como
determinantes estructurales, que preceden al problema de salud, y sus dimensiones
permiten comprender esta, integrada al contexto en que se origina.” Ademas, se
considera que existe un modelo complejo, que tiene como base elementos que
interactlan integrados por un contexto socio-politico, determinantes estructurales e
intermediarios que sustentan el modo en que se generan las inequidades. ®

Esta mirada a la salud y la enfermedad, es aplicable a diversas situaciones del propio
proceso salud-enfermedad; tal es el caso de las enfermedades crénicas no

transmisibles, como la hipertension arterial, las enfermedades coronarias, la diabetes
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mellitus y otras, que tienen en la actualidad obligado contacto con la investigacion en
la Psicologia de la Salud; y crece el interés de abordar los componentes
psicosociales en otros grupos de enfermedades, como es el caso de la epilepsia.

Se concuerda con Garcia, cuando sefiala que generalmente se ha seguido la
cronicidad de la enfermedad con el modelo clinico tradicional que implica el
diagndstico y orienta lo que la persona debe o no hacer, esto debe ser modificado
teniendo en cuenta la repercusion psicolégica de estas enfermedades y su
interferencia con la vida diaria.’

Las investigaciones de la epilepsia en el area de la psicologia, han destacado el
funcionamiento cognitivo; no asi lo afectivo, el comportamiento y la personalidad, que
han tenido un tratamiento pobre y estigmatizado, y se han centrado méas en los dafios
y alteraciones que en las capacidades conservadas. Esto ha afectado el
establecimiento de programas para la educacion de los pacientes con ese
diagndstico y su familia.

Por lo general, la atencion a las personas con epilepsia ha correspondido a los
meédicos, especialmente a los neurélogos; de alguna manera a los psiquiatras y a los
psicologos integrados al segundo nivel de atencion, siempre con un énfasis clinico,
sin tener en cuenta que la enfermedad no puede separarse de la salud, sino que
forman una unidad dialéctica, que sigue una continuidad que abarca las
determinantes que participan del estado de salud de la persona y de la comunidad en
la que vive, su personalidad pre- mérbida, la historia individual del hombre o mujer
gue transita de la salud a la enfermedad, que enferma, se alivia, se recupera, se
compensa, se cura o muere. Todas estas facetas constituyen el objeto de estudio de
la psicologia aplicada al ambito salubrista y de otras disciplinas de las ciencias de la
salud.

El estudio del estrés como factor de riesgo modificable asociado a la salud y la

enfermedad, y el afrontamiento utilizado han cobrado interés en los andlisis sobre
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estas problematicas, donde los estados afectivos comienzan a tener gran importancia
en la valoracion integral de las enfermedades; esto resulta prometedor en el intento
de buscar indicadores emocionales para el estudio de la salud y la enfermedad.

De igual modo, el estudio de las emociones adquiere relevancia, debido a que estas
se relacionan con diversos sistemas fisioldgicos que explican las manifestaciones y
repercusién organica que ellas tienen *°*% pero, ademas, se reconoce el papel
potenciador de las emociones positivas sobre la salud ** y de la participacién nefasta
de las emociones negativas en la aparicién, evolucion y pronéstico de las
enfermedades trasmisibles o no, sobre todo, de aquellas asociadas al estrés '3,
También las emociones negativas influyen en que los sujetos incorporen
comportamientos no saludables. ****

La ansiedad es una emocion negativa frecuente en los enfermos cronicos, y se ha
diferenciado su presencia como rasgo, estado y la forma patolégica.” Estas Ultimas
pueden aparecer debido a fracasos que conllevan a frustracién, emociones negativas
y disminucién del nivel de aspiraciones, mientras que el éxito asociado a la alegria,
incentiva a nuevas metas.’® '’ Los estados negativos sefialados, son frecuentes en
las personas con epilepsia. 2

Las formas en que la epilepsia se presenta y su repercusion psicosocial, son hechos
gue llaman la atencién de epileptélogos y otros profesionales afines. En 1987, Cuba
fue admitida en la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) como reconocimiento
al intenso quehacer cientifico e investigativo de sus profesionales. *®

La prevalencia de la epilepsia difiere entre los paises. Se presentan tasas muy
elevadas en algunas regiones de América Latina y en Africa. En Cuba, es de 6,2 por
mil de la poblacién; por lo que alrededor de 70 000 cubanos tienen ese diagndstico.'®
En 1997, la OMS lanz6 una campafa global con el titulo “Usted puede contribuir a

sacar la epilepsia de las sombras”. Esta pretende modificar los conceptos, creencias

y estigmas que subsisten en los profesionales de la salud y la poblacion sobre la



Introduccién

afeccion; pues se reconoce que la atencidn medica de la epilepsia no sigue una
norma metodoldgica, es limitada la consideracion de los elementos psicosociales y
aln se manifiestan formas solapadas de rechazo hacia estas personas.'®

Ademas de las investigaciones clinicas y epidemioldgicas, se han desarrollado
variados estudios sobre las funciones cognitivas en las personas con epilepsia, y se
ha llegado a conclusiones méas definidas; mientras se sefiala que las alteraciones
psiquicas se vinculan a factores de riesgo neurobiolégicos, psicosociales y
medicamentosos.*® *°

En Cuba, se aprecia en ellas una pobre informacion sobre la enfermedad y persisten
infinidad de temores, incertidumbre y resignacion con lo que les ha tocado vivir, en
lugar de una busqueda activa de alternativas y estrategias de cambio de sus
situaciones y sentimientos. Por ello, se deduce que, de manera semejante a otros
entornos, la investigacion psicosocial ha quedado situada por debajo del enfoque
médico-clinico.?” 'Se ha llegado a plantear que la persona con epilepsia parece no
percibir sus necesidades afectivas o tiene fragilidad para asumirlas.?

Esta concepcion fatalista se opone a la que legaron autores como Vigostky, Luria y
Leontiev, entre otros. Aplicando sus ensefianzas, se infiere que la Zona de Desarrollo
Préximo y la Situacion Social de Desarrollo en los nifios y personas con epilepsia,
deben ser asumidas desde sus potencialidades reales y en la actividad que posibilita
el proceso de obijetivaciéon de las capacidades y la apropiacion de ellas, a través de la
experiencia individual, sobre la base de la integracidén de lo cognitivo y lo afectivo.

La limitacién y la sobreproteccion, como métodos educativos que prevalecen en las
familias de las personas con epilepsia, no permiten el desarrollo de las
potencialidades y capacidades, y constituyen las bases de un afrontamiento
inadecuado de la enfermedad, que genera lo propio en los que la padecen.® % 2

Se ha demostrado la frecuente presencia de alteraciones emocionales en las

2

personas con epilepsia ? y se describe en la literatura el uso de programas
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educativos como el SEE (Seizure & epilepsy education) y el MOSES (Modular

Service Package Epilepsy), que se aplican con resultados limitados 2*. También se
emplean terapias cognitivo conductuales, de relajacién para el control de las crisis® y
modelos salutogénicos.*® Sin embargo, se hace necesario desarrollar un método que
combine lo educativo-preventivo y lo psicoldgico que, ademas de ofrecer informacién
sobre la enfermedad, considere las vivencias y la afectividad de estas personas y
potencie la autoestima y el autodesarrollo. Este es un reclamo de la comunidad
cientifica.?

La atencién al enfermo crénico, implica un modelo diferente para los proveedores de
salud, que deben superar la visién biologicista y el desempefio clinico para involucrar
los aspectos psicologicos de orden familiar y social; y preparar al sujeto para adecuar
las limitaciones de la enfermedad a su actividad diaria.® Con acierto, se plantea la
necesidad de integracion de salubristas, epidemiélogos y clinicos para lograr avances
en su intervencién.?

Con el propésito de contribuir al esclarecimiento de esta problematica de salud desde
una postura humanista dialéctica, se busca impulsar y demostrar las posibilidades de
potenciacion emocional en las poblaciones de personas con epilepsia en sus
relaciones con otros, de manera que ellas estén en el centro del proceso interventivo
al hacerse responsables y participar activamente en el cuidado de su propia salud.

Para tener en cuenta la subjetivacion de las enfermedades crénicas y la necesidad
de intencionar su educaciéon, se realiza un diagnéstico de los elementos
psicoemocionales como argumentos que pudieran extrapolarse a comunidades de
personas con epilepsia, con énfasis en la prevencion de riesgos de esta indole.

Con un enfoque integrativo, holistico y sistémico, el marco de andlisis se centra en la
mirada salubrista, en la evaluacion y control de los riesgos, en los postulados de la

Psicologia de la Salud, especificamente, en la estimulacién de zonas salutogénicas

de la persona como un elemento que sustenta cientificamente lo que pudiera hacerse
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en materia educativa y promocional en salud.

Estas reflexiones propician que se valoren las incompetencias que ha habido en los
enfoques de atencién a las personas con epilepsia, que lejos de orientarse en lo
educativo para abordar a la persona y su entorno, han dejado de reconocer la
presencia de desérdenes psicosociales, de manifestaciones psiquicas importantes en
ellos; y de tener en cuenta el contexto sociofamiliar en el que se convive. En
consonancia con esto, se aboga en la actualidad por modificar los esquemas
tradicionales de tratamiento, a pesar de que estos logran el control eficiente de las
crisis en la mayoria de los enfermos; mientras los que padecen las epilepsias
refractarias, requieren de otras técnicas.'® ?” ?® Sin embargo, esto dista mucho de
representar el enfoque recomendable, si se tiene una concepcién integral del hombre
y de su respuesta a la salud y a la enfermedad.

En Cuba, el seguimiento y control de la epilepsia, ha quedado rezagado en la
atencion primaria de salud, si se le compara con otras afecciones cronicas. La
actividad con los que tienen este diagnéstico, se limita a la prescripcién del
medicamento, sin que se lleven a efecto acciones de control, seguimiento y
educacion, como se establece en otras personas con enfermedades crénicas
favorecidas por la dispensarizacion.

Tal vez relacionado con lo anterior, los adultos con diagndéstico de epilepsia, sobre
todo, aquellos que no han logrado un buen control de las crisis, acuden a la atencion
secundaria para recibir un seguimiento sistematico con el especialista. El introducir y
poner en practica otros métodos de ayuda profesional -capaces de prevenir las
descompensaciones de la epilepsia y la aparicién de sintomas psiquicos que pueden
llegar a estructurarse en verdaderas enfermedades mentales-, para preparar a estas
personas de modo que puedan asumir con dignidad los retos de la enfermedad y de
la vida como seres humanos utiles, constituye un compromiso ético a la vez que un

derecho de todo paciente de una sociedad como la que se construye en Cuba. Se
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impone entonces, pasar de la teoria a la accion e ir a la elaboracion de esos métodos

gue permitan la mejora de la atencion en salud.

Asi pues, el problema cientifico se concreta en: No se conoce la efectividad de la

aplicacion de una estrategia psicoeducativa, cuyo disefio se oriente a personas

con epilepsia desde la potenciacién de emociones positivas, la regulaciéon de
otras negativas y de los estilos de afrontamiento propio y familiar a la
enfermedad, para la prevencion del riesgo, su control y atencién oportuna.

La hipotesis que se somete a comprobacion es: La aplicacion de la estrategia

psicoeducativa disefiada, propiciara la potenciacion de emociones positivas, la

regulaciéon de otras emociones negativas y la adecuacion en el afrontamiento
de la persona con epilepsia y su familia a la enfermedad, lo que posibilitara la
prevencién del riesgo, su control y atencién oportuna.

Los objetivos que se persiguen se exponen a continuacion:

I- General: Desarrollar la estrategia psicoeducativa disefiada desde la potenciacion
de emociones positivas, la regulacion de las emociones en personas con epilepsia
y la adecuacion del afrontamiento de estas y sus familias a la enfermedad, para la
prevencion del riesgo, su control y atencién oportuna.

lI- Especificos:

1. Identificar las emociones positivas y negativas, los estados de ansiedad y
frustracién en adultos con epilepsia, asi como los estilos de afrontamiento propios
y de sus familiares a la enfermedad.

2. Diseiar, con enfoque preventivo, la estrategia psicoeducativa dirigida a personas
con epilepsia desde la potenciacidon de emociones positivas, la regulacién de otras
negativas y la adecuacion de los estilos de afrontamiento propios y de sus
familiares a la enfermedad.

3. Comprobar la efectividad de la estrategia psicoeducativa disefiada.

Este estudio transitdé por dos fases; la primera descriptiva, de caracterizacion de la
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muestra y la segunda experimental, con un momento de disefio y otro de
implementacion y de evaluacion de resultados.

La estrategia se aplic6 al grupo de estudio y se compararon los resultados obtenidos
con un grupo de personas con igual diagnéstico tratados por el método tradicional. La
asignacion aleatoria de las personas con epilepsia a cada grupo y la rigurosa
observancia de los criterios de inclusion, dieron una mayor validez interna a la
investigacion y se garantizo el registro de la dinamica personal y grupal en cada
sesion desarrollada. Para evitar las pérdidas durante el seguimiento, se mantuvo un
estricto control de los sujetos con el neurélogo de asistencia y, en caso de ausencias,
se activaron estrategias de citas en el servicio. Esto permitid que solo se perdieran
dos sujetos por causa contemplada en los criterios de salida. Por todo ello, se
considera que los resultados pueden ser generalizados a la poblacién de personas
con epilepsia -con caracteristicas semejantes a los intervenidos- y que la
metodologia propuesta, con previo diagndéstico de los pacientes, puede ser efectiva
para otros grupos de personas con esta afeccion, ya que demostré su factibilidad, al
resultar operativa en el contexto en el que se implemento.

El tema que se aborda tiene actualidad a la luz de los esfuerzos que realiza la
comunidad cientifica por encontrar formas de educacion e intervencién que puedan
elevar la calidad de vida de las personas con epilepsia y su bienestar psicoldgico.

La novedad cientifica esta en la base teérico-metodoldgica del modelo y la estrategia
de intervencion psicoeducativa con enfoque preventivo que se propone, y que tiene
en cuenta indicadores de la subjetividad humana y de la situacién social de desarrollo
de los sujetos con diagndstico de epilepsia.

El aporte tedrico radica en la profundizacion del conocimiento de las emociones en
las personas con epilepsia, en el andlisis de su repercusion en la salud, asi como, de
los estilos de afrontamiento a la enfermedad en el riesgo de complicaciones que

implican el prondstico y evolucion de la misma, con interferencias en el control y



Introduccién

atencion oportuna.

Estos argumentos se instrumentan metodolégicamente con una estrategia probada
en la praxis, con un sustento teérico que tributa a la prevencion del riesgo en
personas con epilepsia, su control y atencion oportuna. Se trata de un producto
tecnologico a disposicion de los profesionales de la salud que participan de la
atencion de estos sujetos y, que aprecian la necesidad de incluir activamente a la
familia en el proceso.

Los beneficios econémicos no son medibles, pero se espera que, cuando las
personas logren mejor control emocional y evolucione satisfactoriamente la
enfermedad, podria disminuir el consumo y costos por medicamentos, el ingreso por
complicaciones y se abreviarian las estadias hospitalarias y las horas laborales y de
estudios perdidas por certificados médicos.

Los beneficios sociales se relacionan con la potenciacién de emociones positivas, la
regulacion de las negativas, la prevencion del riesgo, la mejor evolucién de la
enfermedad, su control y atencion oportuna que propician mayor integracion
sociolaboral, escolar, y familiar, lo que posibilitaria mayor satisfaccion con la vida. El
aprendizaje y preparacion de la familia para apoyar activamente a su pariente
contribuye a la funcionabilidad del grupo familiar y a la conservacién de su salud. Con
este aporte, la epilepsia pudiera incorporarse al grupo de las enfermedades cronicas
no transmisibles, dispensarizadas en la atencién primaria de salud, con un

seguimiento y control integral especializado.
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CAPITULO I. MARCO TEORICO

En el presente capitulo se fundamenta la importancia de la investigacion en las
enfermedades crénicas no trasmisibles (ECNT), asi como en el enfoque de riesgo
utilizado en su prevencion y control; se particulariza en la epilepsia y su historia, en la
gque se pueden apreciar los estigmas y prejuicios que han rodeado su
conceptualizacion y tratamiento hasta el presente; se exponen las investigaciones
mas importantes revisadas acerca de la influencia que tiene esta afeccidén sobre la
salud, en particular, en la afectividad y la vida sociofamiliar. Se hace referencia a la
utilizacion de las estrategias en La intervencién en salud.

1.1. La Salud Publica en Cuba

La Salud Publica es la ciencia y el arte de prevenir la enfermedad y la discapacidad;
prolongar la vida; y fomentar la salud fisica y mental, asi como la eficiencia, mediante
esfuerzos organizados de la comunidad para el saneamiento del ambiente, el control
de las enfermedades infecciosas y traumatismos, la educacion del individuo en
principios de la higiene personal, la organizacién de los servicios para el diagndéstico
y el tratamiento de las enfermedades, y para la rehabilitacién y el desarrollo de la
magquinaria social que asegurara a cada individuo, en la comunidad, un nivel de vida
adecuado para el mantenimiento de la salud.”

Como puede apreciarse en la amplitud de su definicion, a la Salud Publica le es
inherente el caracter integrador, multidisciplinario e intersectorial, de manera que se
pueda alcanzar el estado de salud de la poblacién (ESP) a que se aspira.*

La salud publica se erige como disciplina cientifica de alcance social en el siglo XX,
con el proposito de mejorar el ESP al prestar servicios, de forma organizada y
planificada, dirigidos, en primera instancia, a la prevencion de enfermedades, la

educacion y el fomento de formas de vida personal, familiar y social saludables; sin
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embargo, este ideal de salud publica, no se facilita ante el sistema de desigualdades
e inequidades que afectan a la sociedad mundial.*

Lamentablemente, hoy prevalece en el mundo el paradigma médico-biologicista
perpetuado por el ideal de atencion médica curativa. Cuba no escapa de esta
problematica a pesar de los esfuerzos del pais por modificar estos esquemas; y se
aprecia que, en la practica, hay primacia del modelo asistencial. Ante esta realidad,
se considera que todos los factores de la sociedad deben percibir que construir la
salud de forma holistica y transdisciplinar, les corresponde. Para esto se recomienda
estudiar el proceso salud-enfermedad desde la perspectiva de sus determinantes
sociales; ello posibilitaria establecer estrategias de promocién de salud sobre bases
mas sélidas, desde la perspectiva de la salud y no de la enfermedad. 2

La salud y la enfermedad son procesos complejos que se integran de forma que se
distingue una continuidad con una dindmica que, en ocasiones, identifica mas a un
polo que a otro. Los determinantes de la salud han sido planteados en diferentes
modelos entre los que se encuentran: el modelo sociolégico de Morris (1968), el de
Lafromboise-Lalonde (1974), Blume (1974), Dever (1980) y Mosley y Chen (1984);
entre ellos ha prevalecido el llamado Campos de salud de Lalonde que comprende el
ambiente, la biologia humana, los estilos de vida y la organizacién de los servicios de
salud. 2°

Castellanos, Breihl y Granda introducen cambios al modelo de Lalonde al retomar los
enfoques sociales de la salud, considerar las condiciones de vida y la reproduccion
de las clases sociales como mediadores del proceso salud enfermedad.®

La Salud Publica en Cuba tiene entre sus funciones fundamentales, la promocion, la
prevencién, la recuperacion o curacién y la rehabilitacion. Estas pueden ser
cumplimentadas por la presencia de cuatro pilares basicos que sustentan el Sistema

Nacional de Salud (SNS) y que se concretan en la existencia de una voluntad
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politica, una comunidad organizada y concientizada, la accesibilidad al sistema y su
financiamiento suficiente, asi como, los recursos humanos altamente calificados con
formacién multidisciplinaria. %

La implementacion del Programa de Medicina Familiar en 1984, que definié la
Atencion Primaria de Salud (APS) como escenario principal del sistema, permitié que
pudieran ser concretados en la practica los principios que caracterizan la salud
publica cubana. Se considera que este documento va mas alla del nivel primario de
atencion, porque articula en su concepto e implementacion todos los elementos del
SNS, y desarrolla acciones dirigidas al individuo, la familia y la comunidad, para lo
cual se hace imprescindible el enfoque multidisciplinario e intersectorial.*

El sistema de salud cubano se caracteriza estructuralmente por ser Unico, con
extensa cobertura y universalidad, con una profunda formacion ética y valores que
marcan las transformaciones en determinadas etapas de su evolucién historica,
ademas de mantener su papel rector e integrador. *

La Psicologia de la Salud como ciencia que se integra al quehacer de la Salud
Pulblica, juega un importante papel en la concrecion de la aplicacion del paradigma
biopsicosocial al penetrar en los componentes subjetivos del proceso salud
enfermedad y de la atencion en salud, ya que en su campo de interés se encuentran
todos los aspectos psicolégicos que intervienen en la determinacion del estado de
salud, en el riesgo de enfermar, en la condicion de enfermedad y en la recuperacion,
asi como en las circunstancias interpersonales que se manifiestan en la prestacion
de los servicios de salud a la poblacion, de manera que, en la practica, se organizan
y ejecutan acciones que tributan a todas estas problematicas de la salud publica.®* **
La no consideracion de los factores psicoldgicos y sociales que median las
respuestas de salud, propicia errores en la comprension y seguimiento de los

problemas y pobre efectividad de las actividades promotoras y preventivas de salud.
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1.2. El enfoque de riesgo en la Salud Publica

Para intervenir en los dafios a la salud, el enfoque utilizado es el de riesgo. Se
considera riesgo la probabilidad de sufrir un dafo, enfermedad o muerte en
presencia de determinadas circunstancias que inciden en una persona, grupo,
comunidad o ambiente. Asi mismo, el llamado factor de riesgo es un atributo o
caracteristica que le confiere al individuo un grado variable de susceptibilidad para
contraer una enfermedad o alteracion de la salud; estos pueden ser fisicos, quimicos,
biolégicos o psicosociales, a la vez que modificables y no modificables. °

Se ha sefialado con acierto que determinados acontecimientos de la vida, el estrés,
caracteristicas de la personalidad, estilos de vida, creencias de salud, recursos
personales y la falta de apoyo social, son agentes de orden psicosocial que sitian a
la persona en una posicién de riesgo de enfermar; *° sin embargo, existe una gran
gama de factores con potencialidades para preservar o dafar la salud, pues lo
psiquico y lo social estan ligados desde su propio origen y cada uno de ellos esta
contenido en el otro, *® de manera que, aunque no se han estudiado suficientemente
los indicadores subjetivos de salud, hay que tenerlos en cuenta por la repercusiéon
gue tienen tanto para mantenerse en estado de salud como para enfermarse,
aliviarse y curarse.

Reyes y colaboradores puntualizan la necesidad de establecer adecuadamente la
asociacion entre el riesgo y el dafio producido y, para ello, se establecen criterios
como: fuerza de la asociacion, especificidad de la asociacién, consistencia de la
asociacién y la asociacién temporal y credibilidad biolégica. °

El enfoque de riesgo es utilizado en la prevencion, dada la existencia de individuos
enfermos o con caracteristicas personales o ambientales que los hacen vulnerables
a padecer una afeccion determinada. Se aplica a la prevencion primaria para

promover salud y propiciar la proteccién especifica; en la secundaria, para el
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establecimiento del diagndstico temprano, el tratamiento oportuno y la limitacién de
incapacidades; y a nivel terciario, con fines de rehabilitacién integral. °

Es frecuente encontrar la descripcidbn y asociacion de factores de riesgo
psicosociales en la etiologia y evolucién de las enfermedades cardiovasculares, el
asma y la diabetes; sin embargo; en la epilepsia, su consideracion ha sido pobre.

A pesar de que se reconocen limitaciones al enfoque de riesgo, sobre todo por la
diversidad de factores que pueden actuar sobre los individuos y la susceptibilidad a
ellos, ha sido util, tanto a nivel del sistema de salud como de la sociedad en general,
donde se ha probado como un poderoso instrumento para elevar la educacion de la
poblacién y fomentar cambios en los estilos de vida. La presencia de riesgos
identifica las necesidades de acometer acciones de salud.

1.3. Las enfermedades crénicas no trasmisibles como un problema de la salud
publica mundial

Resulta conocida la transicibn demogréfica y epidemiolégica que se esta
produciendo en el mundo a consecuencia de los cambios en la estructura social y
econdmica experimentados en la Ultima centuria. Esto ha dirigido el interés hacia
otros campos a ser tenidos en cuenta por la epidemiologia y la salud publica. Se
consideran aspectos importantes que contribuyen a los cambios apreciados, en
primer lugar, el intercambio cada vez mas cercano entre los pueblos, que se facilita
por el desarrollo de los medios de transporte y comunicacién; asi como por los
fendmenos asociados a la globalizacién; y en segundo lugar, la disminucion de las
tasas de fecundidad y natalidad y el decrecimiento de la mortalidad por
enfermedades transmisibles, que trae como consecuencia el envejecimiento
progresivo de la poblacion. ¥’

En este contexto, se han producido modificaciones en la presentacién de las

enfermedades transmisibles y, aparejado al envejecimiento poblacional, han elevado
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su incidencia y prevalencia las enfermedades crénicas no transmisibles. Por ello, la
salud publica esta llamada a poner mayor énfasis en las enfermedades asociadas a
la vejez lo que conllevaria a la reorganizacion de los servicios de salud. 2> 383

Por su parte, la globalizacion impone nuevos retos a los sistemas de salud, al
incrementar los riesgos presentes en la sociedad. Beck establece la existencia de
riesgos tecnoldgicos, sociales, politicos y culturales; mientras que Granda afiade los
econémicos Y los relacionados con el fundamentalismo, la violencia y las guerras. *°
Todo ello impacta en las inequidades en salud. *

Las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT), generalmente se acompafan
de otros dafos a la salud, que incluyen los eventos que suelen afectar el equilibrio
del proceso salud enfermedad por la accién directa de agentes quimicos, mecanicos
y sociales.*? Aun cuando se reconoce una tendencia a elevarse la incidencia de
estas enfermedades en general, estd bien definida su prevalencia en paises
desarrollados de Europa Occidental y Norteamérica; mientras que, en el llamado
tercer mundo, predominan las enfermedades infecciosas y parasitarias asociadas a
las precarias condiciones de vida.

En Cuba, a pesar de ser un pais subdesarrollado, las cifras y tendencias actuales de
la morbilidad y la mortalidad de las ECNT, son similares al patrén de los paises
desarrollados. Esto se debe a los cambios ocurridos en las condiciones sociales,
econdmicas y culturales fomentadas a partir del triunfo revolucionario en 1959. Estas
enfermedades dominan el cuadro de salud actual, en el que las cardiovasculares,
cerebrovasculares, diabetes mellitus y los accidentes se ubican entre las primeras
causas de muerte; y se experimenta un alza creciente del cancer, sobre todo, el de

pulmén y el de mama.*?
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En la provincia de Sancti Spiritus, las enfermedades cardiovasculares constituyen la
segunda causa de muerte, superadas por los tumores de pulmén, colon y mama; las
enfermedades cerebrovasculares ocupan el tercer lugar; y el cuarto, los accidentes.*
En las ECNT resulta importante valorar la multicausalidad y el comienzo lento de
muchas de ellas, lo que plantea la necesidad de tener en cuenta los factores de
riesgo que pueden propiciarlas. Aqui se destaca la funcién que cumple la vigilancia
epidemioldgica en la determinacién de la susceptibilidad y el riesgo de enfermar, lo
gue posibilita la toma de medidas oportunas que eviten su aparicion o las posibles
complicaciones.

En relacion con lo anterior, ha reportado utilidad el modelo propuesto por
Castellanos, que establece las multiples interrelaciones de los determinantes de la
salud con los factores de la poblacion, los recursos naturales y los sistemas
culturales y ecolégicos, en el alcance de la salud mental, la satisfaccion emocional, la
eficiencia intelectual y la adaptabilidad.**

En el caso particular de la epilepsia, la prevencién se ha referido a evitar y controlar
los factores de riesgo que desde la propia concepcién del embarazo pueden actuar,
la proteccion contra ciertas enfermedades que afectan el normal desarrollo del
sistema nervioso y los accidentes que pueden ocasionar intoxicaciones graves 0
causar lesiones que favorezcan la presentacion de crisis epilépticas.*

La prevenciéon enfocada a los riesgos psicosociales en la epilepsia, ha sido tratada
por epileptdlogos cubanos con un enfoque salubrista.’® Esto ha permitido ampliar el
estudio de la participacion de tales factores, con propuestas que contribuyan al
sentido de bienestar de estas personas y su calidad de vida. Un particular interés lo
constituye la salud emocional, por su incidencia en el comportamiento, el estilo de

vida y su funcionamiento psicolégico y social.
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1.4. Laepilepsia como un problema de salud

1.4.1. Epilepsia. Su historia, concepto y clasificacion

La epilepsia tiene una interesante historia. Para los griegos era una "enfermedad
sagrada" pues solo Dios podia lanzar al suelo a una persona, privarla de sus
sentidos, hacerla convulsionar y después regresarla a la normalidad.

La evidencia grafica mas antigua que se conoce relacionada con la epilepsia procede
de Babilonia, data del reinado de Hammurabi (1730-1685 a.n.e) y se conserva en el
Museo Britanico. Se trata de una lapida de un texto de Medicina donde aparecen
nombrados como dioses o espiritus los diferentes tipos de epilepsia.®

Durante las guerras entre egipcios, griegos y romanos a los enfermos que
convulsionaban, se les consideraba “seres poseidos” o afectados por el morbo
sacro (enfermedad sagrada). Asi comenzé a gestarse el estigma de la epilepsia que,
con otras formas, hoy se mantiene. La palabra epilepsia procede del griego
epilambanein que significa ser sobrecogido bruscamente.*®

Hipocrates (460 -377 a.n.e.) desalojé a los enfermos de los templos de Esculapio
donde permanecian recluidos para recibir “tratamiento médico” y describié a la
epilepsia como una enfermedad hereditaria de localizacién cerebral a la que llamé
"gran enfermedad". Fue Galeno quien, por primera vez, se refirid6 a la epilepsia
como una afeccién idiopatica del cerebro. %°

Durante el cristianismo, se reforz6 la concepcién demonoldgica de la epilepsia y, en
las Sagradas Escrituras, se asegura que se debia a la posesion por un espiritu que,
reprendido por JesUs, era expulsado del cuerpo.’®

En el Medioevo, la epilepsia fue interpretada como un “conjuro diabdlico”, y el
enfermo era juzgado por los tribunales de la Santa Inquisicion y condenado a la
hoguera.®

En el siglo Xlll, Santo Tomas de Aquino (1225-1274), quien, como Platén, distinguia

entre condiciones de origen natural y supranatural, situé a las epilepsias entre las
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primeras, reafirmando las ensefianzas de Hipocrates.

El Renacimiento, con su concepcién humanista, contribuyé a la dignificacion de los
enfermos de epilepsia. La figura de Paracelso (1493-1541) desempefid un papel
decisivo en este sentido. En esta etapa, se confirméd que la epilepsia era debida a
una irritacion del cerebro por una sustancia venenosa. Durante los siglos XVII y XVIII
se desarrollaron las ideas anteriormente expuestas y fue importante el intento
realizado por Silvius (1614-72) de aislar determinados &cidos y vapores considerados
como los principales factores etioldgicos de la epilepsia. *°

Un aporte decisivo fue el de Hughlings Jackson (1835-1911), a quien se debe la
primera definicion cientifica de la epilepsia: "es una descarga ocasional, subita,
excesiva, rapida y localizada de la sustancia gris".*®

La aparicion de las especialidades de Psiquiatria y Neurologia en el siglo XIX
contribuyd de forma importante a la Epileptologia. Durante este siglo y parte del XX
se considero la epilepsia como una enfermedad mental. Kraepelin, en 1923 la separa
de estas y establece una clasificacion de las epilepsias. Sin embargo, no es hasta la
aparicion de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-9), en 1978, en que
ya no se concibe como tal. *°

En la primera mitad del siglo XX se revoluciona el estudio de las epilepsias ligado al
desarrollo cientifico del electroencefalograma (EEG), con importantes contribuciones
de autores como Lennox, Gibbs, Jasper, Ericson y Penfield. Se debe a Henry
Gastaut la primera clasificacion internacional de las crisis epilépticas, adoptada en
1965.%° Las investigaciones neurofisioldgicas e imagenogréficas en este siglo, han
sido especialmente importantes para la reconceptualizacion de la epilepsia.

Las creencias, mitos y estigmas que han rodeado durante siglos la epilepsia y a las
personas gue la padecen, extendieron sus garras hasta el ambito médico legal; por lo

gue en injusta ligazén a la psiquiatria, hizo que en peritajes se le denominara como

“psicosis enddgenas tipicas”, cuestién que felizmente ha sido superada.*’ Se ha
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declarado inimputabilidad, bajo el supuesto de no conciencia de responsabilidad
durante una crisis; el diagnostico de epilepsia excluye de la inclusion en las fuerzas
armadas y, en varios paises, ha sido motivo de prohibicion matrimonial y de
procreacion. Aun cuando las leyes se han modificado y la integracion sociolaboral de
estas personas ha mejorado, se mantienen actitudes que los limitan
innecesariamente.*®

En Cuba se reconoce al Dr. Manuel Gonzélez Echevarria (1833-1897) como el padre
de la Epileptologia, pues durante el siglo XIX alcanzé reconocimiento mundial por
sus aportes a la tematica, que transmiti6 en diversos escenarios del mundo.

El siglo XXI ha abierto nuevos caminos al conocimiento de la epilepsia al poner
novedosos y precisos medios de diagndstico al servicio de la medicina. Hoy se
considera que la genética esta llamada a completar el desarrollo de la epileptologia,
para lo cual debe apoyarse en la neurofisiologia, neuroimagenologia y la
neuropsicologia.*® *°

En la actualidad, el diagnéstico y tratamiento de la epilepsia, es responsabilidad de
los neurdlogos; sin embargo, las investigaciones multidisciplinarias han puesto de
manifiesto la necesidad de integrar a otros especialistas y procederes en su atencién
.En las condiciones del SNS cubano, la creacion de la Atencion Primaria de Salud
(APS) facilita la realizacién de acciones que pueden contribuir decisivamente en la
prevencion de riesgos psicosociales, en la atencién oportuna y en fomentar una
respuesta mas efectiva ante la enfermedad de los pacientes, la familia y la
comunidad.

No obstante el notable avance en el conocimiento cientifico a que se ha llegado, aun
se mantiene el estigma de la epilepsia y se acometen estrategias y politicas
encaminadas a “Sacarla de las Sombras”. En este sentido, el 19 de junio de 1997, en
Ginebra, la OMS lanz6 una campafa global con ese titulo, coauspiciada por la Liga

Mundial contra la Epilepsia (ILAE) y el Buré Internacional para la Epilepsia (IBE). En
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Febrero de 2001 se dio por concluida la primera fase de la campafia y se lanzé la
segunda para trabajar en los aspectos pendientes: ser concebida como una afeccion
cerebral tratable que tiene caracter universal, perfeccionar la educacion acerca de la
epilepsia, identificar las necesidades de estas personas y lograr que se eleve su
aceptabilidad en el dominio publico.*®

Proyectos nacionales son llevados a cabo en Brasil, apoyados en las organizaciones
anteriormente sefialadas, para lograr un trabajo arménico con los enfermos y romper
con los estigmas que cubren la epilepsia y al que la padece.** **

La epilepsia se define como una afeccion cronica, de etiologia diversa,
caracterizada por crisis recurrentes debidas a una descarga excesiva de las
neuronas cerebrales (crisis epiléptica), con diversas manifestaciones clinicas y
paraclinicas.*

El diagnéstico de la epilepsia es fundamentalmente clinico, se tiene en cuenta la
historia de al menos una crisis, la predisposicion persistente del cerebro a presentar
nuevas crisis y las condiciones neurobiolégicas, cognitivas, psicoldgicas y sociales
asociadas que pueden estar presentes en algunos de los casos. Una clave
importante para el diagndstico radica en una buena descripcion del episodio por un
testigo pero esto no siempre se tiene. En la practica, pueden quedar elementos no
claros que dificulten el diagnéstico, pero una vez que se precisa el tipo de crisis
epiléptica se debe determinar la etiologia y establecer el sindrome, es entonces
cuando se estid en condiciones de situarse en el pronéstico y de decidir la mejor
opcién de tratamiento.”> Se ha propuesto y aceptado por la mayoria que el
diagndstico de epilepsia no debe establecerse por la existencia de una crisis Unica.
La clasificacién de las epilepsias propuesta por la ILAE en Mayo de 2001, propone
cinco ejes que corresponden a los grandes bloques de las clasificaciones anteriores
y que contemplan la fenomenologia ictal, los tipos de crisis (generalizadas, focales y

continuas), el diagnéstico sindromatico, la etiologia y la presencia de dafio o
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deterioro, si existiere. No obstante, la clasificacion mas aceptada y con mayor
vigencia sigue siendo la de 1981 para las crisis y la modificada en 1989 para las
epilepsias y sindromes epilépticos>* .

Fabelo considera acertadamente la importancia de atender esta clasificacion pues,
“las alteraciones psiquicas que aparecen en estos enfermos se asocian a los
distintos tipos de epilepsia de manera especifica”.'®

1.4.2. Tendencias en la prevalencia de la epilepsia

La prevalencia de esta afeccion es controvertida y difiere entre los paises. Se han
realizado importantes estudios epidemioldgicos, pero estos no resultan comparables
por las diferentes metodologias utilizadas, ademas, para considerar estos datos
Utiles debieran cumplirse determinados requisitos relativos al diagnostico y al disefio
de la investigacion.®” Hoy dia se habla de 40 millones de seres humanos en el mundo
con el diagnéstico de epilepsia.'® %8

Se sefala que, a nivel mundial las tasas de prevalencia parecen oscilar entre 3,5y
7,5 x 1000 habitantes; pero es evidente que los métodos y la clasificacion empleada
por los diferentes paises, resulta variable.®” La Fundacién espafiola de enfermedades
neurolégicas, informa que las tasas de prevalencia fluctian entre 2,7 y 40 x 1000,
aunque la mayoria de los estudios establecen 8x1000 habitantes en esta poblacion.®
La epilepsia, en paises en vias de desarrollo, muestra una prevalencia alta en

215759 asi, en Estados Unidos es de 6,8,

comparacién con los paises industrializados;
mientras que en América Latina se reporta: en Ecuador, 7-12 x 1000 habitantes;
Venezuela, 16; Perq, 12; Chile, 17,7; Guatemala, 8,5; Bolivia, 11,1; y, en el caso de
Nigeria, Africa, se eleva a 37 x 1000 que es el indice mundial méas alto.®

En Cuba, estudios recientes confirman 6,2 por mil en la poblacién, tasa similar a la
de los paises desarrollados®®, las cifras pueden variar desde 3,3 hasta 7,1x1000
habitantes. >*

El calculo de la incidencia se hace mas dificil a los investigadores debido a la
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desigualdad de condiciones para la asistencia y para el diagndstico, asi como para la
accesibilidad a los servicios. Esto dificulta la implementacion de medidas de
prevencién y el contar con una informacion real del control de la enfermedad.
En Cuba, no existen registros especificos que controlen la incidencia y prevalencia
de la epilepsia, en la dispensarizacion de la atencién primaria, se recoge su
presencia en el Grupo lll, en el que se encuentran otras enfermedades de caracter
cronico; de igual modo, no se encontraron publicaciones de estudios
epidemioldgicos, referidos a la poblacién de Sancti Spiritus, que permitan tener un
estimado de la prevalencia de la enfermedad.

1.4.3. Investigaciones sobre epilepsia y salud

En la valoracion de los efectos que la epilepsia puede ocasionar sobre la psiquis y

las funciones cognitivas, los autores recomiendan tener en cuenta. '8 6% 2

1.- Etiologia: se plantea mayor deterioro en epilepsias sintométicas -donde existe un
trastorno organico causal- que en las idiopaticas o primarias. Este factor es
determinante en el prondstico.

2.- Edad de comienzo: se sefiala que a mas temprano comienzo, mayor deterioro o
afectacion de las funciones cognitivas, aunque no siempre ocurre asi.

3.- Duracion de la enfermedad: cuantos mas afios de evolucion lleve la enfermedad
y mas aun, si el comienzo de ésta fuera temprano, mayor suele ser el déficit
cognitivo.

4.- Frecuencia de las crisis: no hay consenso en que la frecuencia de las crisis
correlacione con la disminucion del coeficiente intelectual (Cl); sin embargo, hay
autores que afirman que a mayor frecuencia de crisis, existe mayor deterioro
intelectual %%

5.- Tipo de crisis: en el pequefio mal se mantiene mejor el nivel mental. Se obtienen

mejores resultados en los test psicométricos, si se padecen crisis focales, que si

son generalizadas o secundariamente generalizadas; pero el prondéstico en

23



Marco Teobrico

algunas generalizadas es mas favorable que en las focales sintomaticas.
Coinciden varios autores en plantear que hay mayor presencia de trastornos del
aprendizaje en nifios con crisis generalizadas que en los que padecen epilepsias
focales; asi mismo, estos tienen un rendimiento intelectual inferior en comparacion
con sujetos sanos.®® Se ha sefialado que el proceso de memoria suele afectarse mas
en las epilepsias del 16bulo temporal; ®® ® sin embargo, hay autores que lo niegan al
plantear que igual deterioro aparece en otras afecciones del sistema nervioso.*®
6.-Lesidn cerebral: cuando la epilepsia se acompafia de lesién cerebral, el
rendimiento neuropsicoldgico tiende a estar disminuido.®*
Existe otro elemento que se considera muy importante, se trata del tratamiento. Ya
en 1960, Lennox afirmaba que entre un 5 y 15 % del total de casos de deterioro
epiléptico, se debia a las complicaciones de los farmacos antiepilépticos. Se ha
comprobado que la carbamacepina es, de estos, el que menos afecta el
funcionamiento cognitivo; mientras que la fenitoina tiene el mayor efecto deteriorante.
La mayoria de los autores coinciden en plantear los efectos dafiinos de la politerapia,
en tanto la monoterapia favorece el rendimiento neuropsicolégico y el ajuste de la
conducta. %272
Como puede apreciarse, la epilepsia es una afeccién compleja con manifestaciones
gue abarcan multiples factores; por ello, se ha sefialado la necesidad de realizar un

diagnéstico multientrada que incluya el psicodiagnéstico’™ ™

y en el que debe
tenerse en cuenta que los resultados pueden estar influidos por la presencia de crisis
en un periodo préximo a las pruebas, por el tratamiento y por factores afectivos.

La lateralizacion del foco o lesion epiléptica, guarda relacion con la caida del
rendimiento verbal y ejecutivo en test como el WAIS. Asi, en la epilepsia del 16bulo
temporal (ELT), se pudo comprobar que existe disminucion del coeficiente intelectual
(CI) verbal en los casos de foco temporal izquierdo, o disminucion del C.I. ejecutivo

en la ELT derecho.” Estudios realizados en Cuba confirman disminucion del
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rendimiento intelectual de las personas con epilepsia en comparacion con sujetos
sanos; pero sin correlacién con variables neurolégicas.’”® También se han encontrado
diferencias significativas entre sujetos con epilepsia y personas sanas en relacion
con la atencién y el pensamiento el cual tiende a ser concreto. Tales contrastes estan
asociados a la frecuencia de las crisis; como la modalidad del tratamiento a las
alteraciones del proceso de atencién. Esto sugiere tener en cuenta la vinculacion de
estos procesos.®*

El deterioro cognitivo presente en adultos, se ha asociado con el alcoholismo, la
frecuencia de crisis y el uso continuado de fenitoina.®

Fabelo sefala que el nifio exclusivamente epiléptico, puede adaptarse a la escuela
sin dificultad; y aprender y comportarse normalmente. Considera que en ello influye,
de manera significativa, la actitud y expectativas de los padres.'® Arteaga, Galvao y
otros coinciden en plantear la inhabilidad de los maestros para ofrecer una atencion
diferenciada a estos nifios, pues no cuentan con la informacion ni la preparaciéon
necesaria. *"’

Se puede afirmar que, en lo cognitivo -aunque en algunos casos aparecen resultados
contradictorios, -explicables tal vez por diversos factores-, se ha acopiado una gran
cantidad de informacion y se han realizado estudios serios y profundos.

Es recomendable que, en los sujetos con epilepsia, se exploren las funciones
cognitivas y se precisen, en caso de déficit, los factores asociados para ofrecer el
tratamiento oportuno. Los fracasos escolares pueden convertirse en fuente de
frustraciones y favorecer la aparicion de estados afectivos como la ansiedad.
Emociones, salud y epilepsia

Las necesidades del ser humano se expresan en los procesos afectivos, emociones
y sentimientos. Estos presuponen estados de tensién psiquica vinculados, por vias
eferentes y aferentes, con alteraciones de la tonicidad muscular y visceral. Esta

tension tiene un origen psiquico: la insatisfaccion, el conflicto, la perspectiva
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desfavorable, la frustracién; y se manifiesta psiquica y subjetivamente en las

vivencias afectivas.’

Las emociones, por sus caracteristicas intrinsecas, han ofrecido dificultades para su

estudio a los investigadores; sin embargo, en los ultimos tiempos, se puede apreciar

un resurgimiento del interés cientifico en este campo. Ellas se consideran

importantes en las funciones adaptativas del sujeto, ya que actian como

incentivadoras y dinamizadoras de la conducta, y generan una activacion

psicobiolégica que posibilita al individuo una 6ptima relacion con el medio.

Hoy no existen dudas de la influencia de las emociones sobre la salud. Se afirma,

con certeza, la relacion de los estados afectivos negativos con enfermedades

cardiovasculares, endocrinas e inmunolégicas; y esta relacion se evalla en la

predisposicién a la enfermedad, en su evolucion y desenlace. Por una parte, se

analiza cdmo las emociones pueden potenciar la salud y, por otra, se intenta precisar

cémo las emociones negativas se asocian a la enfermedad.” &

Se pueden apreciar diferentes perspectivas en el estudio de las emociones:

1.-Destaca la importancia de las emociones en el bienestar subjetivo que
experimentan las personas. Este se describe como la vivencia subjetiva
relativamente estable que se produce en relacién con un juicio de satisfaccion con
la vida en las areas de mayor significacién para cada individuo, y que posee un
caracter positivo, de disfrute personal donde predominan los estados emocionales
positivos. 128

2.- Valora la relacion de las emociones con diversos sistemas psicofisioldgicos que
forman parte del proceso salud enfermedad.

3.- Evalla la participacion de las emociones en la salud, a través de las propiedades
motivacionales de la personalidad por su capacidad para modificar las conductas

saludables y no saludables.

La relacion de las emociones y la salud, tiene caracter bidireccional; ya que

26



Marco Teobrico

emociones positivas propician el mantenimiento de la salud. Mientras que el sentirse
saludable produce estas emociones; en el caso de la enfermedad, esta puede estar
precedida y causada, incluso, por emociones negativas y ellas aparecen o se
refuerzan con la aparicion de la enfermedad, en dependencia de factores relativos a
ella y a las caracteristicas personales y del entorno de los sujetos.

La ansiedad, con frecuente presencia en las sociedades actuales ® y generadora de
emociones negativas, hace referencia a un sentimiento de aprehensién de causa
generalmente, no identificada por el sujeto, lo hace sentirse inseguro, angustiado,
con expectativas temerosas, acompanadas de manifestaciones objetivas vy
subjetivas. Se calcula que entre el 15 y el 20% de la poblacion mundial alguna vez
padece ansiedad, en lo que se implica la diferenciacion y relacion entre la ansiedad
rasgo o personal, estado o situacional y la ansiedad patolégica.'® 1" 3

Grau® defini6 la ansiedad patoldgica como un estado afectivo desagradable,
negativamente matizado, mas o menos estable, de compleja estructura, en el cual
las vivencias de un miedo indeterminado y de expectacién de un peligro inminente
entran como componentes psicolégicos rectores. Se presenta con gran intensidad;
conlleva a distorsiones de la autopercepcion; implica exageracién de las vivencias
por el enfermo, diversidad de quejas neurovegetativas e, incluso, cambio de las
valoraciones del paciente sobre si mismo y el medio; puede desestabilizar los
procesos psiquicos y la conducta.

La ansiedad situacional la define el autor como un estado reactivo temporal que
surge ante condiciones especificas, no habituales. Depende directamente de la
valoracion que hace el individuo de la situacion concreta percibida por él como
amenazante; y se caracteriza por la percepcion intensiva, pero no estable, de los
problemas propios y las vivencias, por cierta “unilateralidad” de las manifestaciones
fisiopatolégicas y por la ausencia de alteraciones estables de los procesos psiquicos.

La ansiedad personal es una caracteristica estable y, al mismo tiempo, dinamica de
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la personalidad; que da la idea de la predisposicién a la percepcién de un amplio
circulo de situaciones como amenazantes y a la reaccion contra ellos a través de
estados de ansiedad que se activan en un momento determinado y con diferente
nivel de expresion, revelandose como una disposicion, o propiedad de la
personalidad.

Estas manifestaciones de la ansiedad cobran importancia dentro del proceso salud
enfermedad y ponen en riesgo la salud emocional del sujeto. Investigadores como
Spielber, Lazarus y Folkman, reconocen la importancia de considerar la ansiedad
personal, pues eleva la vulnerabilidad a padecer estrés y ansiedad patoldgica.®
Durante mucho tiempo, se ha diferenciado el comportamiento emocional de los
sujetos con epilepsia, del resto de las personas; y se identifican a la irritabilidad y la
impulsividad como sellos de su comportamiento; sin embargo, para algunos autores,
la evaluacion de la afectividad no resultd ser un buen indicador para diferenciar a los
nifios con epilepsia de los que padecen otros trastornos organicos.”

Se ha planteado que en la ELT existe déficit en el manejo de las emociones,
predisposicién a percibir los estimulos como amenazantes® y dificultades para
reconocer sus emociones. %%’

Se considera que los nifios con epilepsia, tienen mayor riesgo de presentar
trastornos por déficit de atencién e hiperactividad, autismo, depresién y ansiedad®,
mientras autores cubanos, han constatado la presencia generalizada de inadaptacion
afectivo-emocional y reacciones explosivas®®. Recientemente se alerta sobre la
ansiedad que genera en los padres, la amenaza al bienestar de los nifios con
epilepsia.®

En resumen, en nifilos con este diagndstico, se valoran como indicadores de alarma,
manifestaciones como irritabilidad, impertinencia y conducta oposicionista, conductas
regresivas o inmaduras, asi como busqueda de atencion y ayuda, agresividad o

rabietas por pequefas frustraciones y cambios repentinos de humor.
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Minkowska sefala que las personas con epilepsia tienen una tendencia particular a
la adhesividad, a quedarse como "pegados" a los temas, a los lugares, a las
personas y a los objetos. Plantea que son lentos en sus manifestaciones
intelectuales; y su afectividad se acumula y cambia con lentitud. Sefiala que, de
forma ciclica, se producen descargas de explosividad; y considera que la bipolaridad
viscosidad-explosividad, seria la modalidad tipica del caracter epiléptico.**
Caracteristicas similares y una tendencia a paroxismos emocionales, han sido
planteados; % sin embargo, no existe coincidencia acerca de que esto los caracterice
en general. Se valoran estas caracteristicas asociadas al dafio cerebral existente
junto con factores psicosociales y la medicacion excesiva.

Los desajustes emocionales que presentan las personas con epilepsia, generalmente
se relacionan con una mala manipulacion de la enfermedad, en la que intervienen la
sobreproteccion o el rechazo larvado que genera dependencia, ansiedad y deficiente
control de la enfermedad. Todo esto parece implicarse en la mayor incidencia de
trastornos neuréticos en estas personas que en sujetos sanos.® 9 %

Fabelo sefiala que los estados emocionales mas frecuentes en los enfermos de
interés, son la tristeza y la depresion, seguidos por la irritabilidad, la frustracién y el
temor; y que en estudios llevados a cabo mediante el WPSI (Inventario Psicosocial
de Washington) se han obtenido elevados niveles de inadaptacibn emocional en
ellos. La depresion identificada se relaciona con los factores psicosociales; también
la ansiedad estuvo presente.’® Autores como Gonzalez-Pal, Fabelo, Iglesias, Begli
,Seethalakshmi, y Thapar entre otros, confirman elevada frecuencia de depresion en
personas con epilepsia, con respecto a grupos vulnerables de la poblacion;?%>%" y
se ha establecido que es el sintoma psicopatolégico que produce mas
modificaciones en el patrén de crisis epilépticas,”’ y que el riesgo de suicidio se

incrementa en esta poblacion.”® Atendiendo al condicionante biogenético, se plantea

gue la depresion y la epilepsia se asocian a una disminucién del volumen del
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hipocampo y a alteraciones en los niveles de serotonina.*

Con respecto a la ansiedad y la frustracién presentes en las personas con epilepsia,
la autora de esta investigacion, las considera asociadas a la inadecuacién afectiva
gue desarrollan a partir de las vivencias experimentadas con la enfermedad y en su
entorno familiar y social. Se evidencian insatisfacciones por no cumplir con
expectativas que trasciendan las posibilidades de realizacién personal; la inseguridad
les hace evadirse limitando el contacto social, lo que perfila un estilo de vida no
saludable. La inadecuacion afectiva se identifica con inmadurez emocional, pobre
control de impulsos, inestabilidad, sentimientos de minusvalias, frustracion de
necesidades afectivas, entre otras.’® Esto parece explicar la mayor incidencia de
ansiedad patolégica en ellos, que en personas sanas.'®*

Un elemento trascendente en la afectividad de las personas con epilepsia, es la
vivencia de la enfermedad y de las crisis; pues mas alld de su significado de
gravedad, es importante pensar en lo que siente esta persona que se ve asediada
por frecuentes crisis, que no solo interrumpen la continuidad de su funcionamiento
psiquico, sino que aparecen en cualquier momento y lugar con la consiguiente
pérdida de control y peligro para la integridad fisica. Esto pudiera estar implicado en
los mecanismos causales de la presencia de ansiedad y depresion.

Otros elementos a considerar son las actitudes que se generan en los demas, las
limitaciones que la enfermedad impone -que pueden tener el rango de significativas,
para los sujetos-, y las posibles discriminaciones sobre todo laborales a las que
pudieran verse sometidos. °>'% Asi algunos se niegan a informar su condicién de
enfermos a compariieros de trabajo y conocidos, quienes plantean temores a
guedarse solos con ellos; sumese a lo anterior el tratamiento, generalmente de por
vida. Es por esto que se valora el control de la enfermedad y la disminucion de la
frecuencia de crisis, como elementos importantes en el ajuste psicosocial de este tipo

de paciente.’® 10410
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El miedo, la excitacion y la ansiedad, se destacan entre los estados emocionales que
desencadenan crisis epilépticas; por ello, se recomienda evaluar los problemas
psicosociales de estas personas a la luz de su impacto en la dimension subjetiva de
la calidad de vida, teniendo en cuenta los estigmas, mitos y estereotipos que puedan
estar implicados en la ansiedad, depresion, autoestima, autocontrol y problemas de

107

relacion social, aun cuando se ha descartado la relacion de epilepsia y violencia,

la que pudiera aparecer en el desarrollo de la crisis y en el periodo postictal. 1

Se coincide con Quintana cuando expresa que las personas con epilepsia vivencian
consciente o inconscientemente, diferencias en su estado fisico y mental; y que
desarrollan sentimientos de minusvalias, ademas de percibir hostilidad, lo que les
provoca sufrimiento psiquico y se aprecia la ausencia de sensibilidad a sus propias
necesidades afectivas, o fragilidad para asumirlas.'®

Como se puede apreciar, existen criterios diferentes y poco concluyentes con
relacion a la afectividad de las personas con epilepsia y, mas bien, se hace
referencia a rasgos personales que matizan su comportamiento emocional y a
alteraciones psicopatoldgicas presentes que pueden considerarse como factores de
riesgo en el desarrollo de la enfermedad, y en el bienestar y salud psiquica de la
persona. Se hace necesario profundizar en el estudio de esta esfera y en las causas
de esas alteraciones; pues, si bien se observan dificultades mdaltiples en algunos
casos, otros no muestran afectaciones que los diferencien del resto de las personas.
Estos estudios resultan particularmente validos para enfocar y desarrollar la
prevencidn de trastornos en los diferentes niveles de atencion.

Entre las manifestaciones implicadas en la problematica antes analizada, puede
encontrarse también la frustracion, estado importante en la pérdida de la salud.

La frustracién es un estado en el cual el organismo responde a la insatisfaccion de
una necesidad de significacion para el individuo; aparecen en él, sentimientos de

fracaso por la imposibilidad de alcanzar el objetivo, objeto o0 meta que se habia
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propuesto. La angustia, ansiedad, sentimientos de tristeza y culpabilidad, asi como la
agresividad o el establecimiento de mecanismos defensivos, son efectos frecuentes
de ella.

Segun Levitov, un estado psiquico no es mas que la caracteristica integral de la
actividad psiquica durante un periodo de tiempo determinado y muestra las
peculiaridades del decursar de los procesos psiquicos en dependencia de los objetos
y fendmenos que se reflejan en la actividad que antecede al estado y propiedades
psiquicas de la personalidad. Este autor se refiere a los niveles del estado de
frustracién como: estado de displacer potencialmente frustrante, estado pasajero de
frustracion y estado reiterado de frustracién agudamente vivenciado.**

Ante los fracasos de la vida cotidiana, sefiala Calviio que algunas personas se
adaptan, aprenden de las frustraciones y progresan, tomando como base la
experiencia; mientras otras, menos adaptables, perciben su inhabilidad para lograr
determinadas metas y responden con sentimientos de fracaso y ansiedad.'” El no
aceptar una frustracion, hace que las personas redefinan las situaciones
mentalmente y elaboren mecanismos para proteger la autoimagen y la autoestima.

La frustracion produce efectos indeseables en la salud, por las propias
consecuencias en la vida afectiva o porque motiva conductas y estilos de vida
riesgosos o dafiinos para su conservacion.’* '’ La ansiedad vy la frustracién guardan
relacidon; pues la primera puede sobrevenir a la segunda e, incluso, la ansiedad
presente en sus diferentes modalidades, puede interferir el andlisis de las situaciones
y decisiones del sujeto y ocasionar frustracion. Todo parece indicar que la ansiedad
patoldgica y situacional son mas frecuentes en los estados reiterados de frustracion,
entre tanto, en los sujetos con ansiedad rasgo, se encuentran estados
potencialmente frustrantes.

En el caso particular de las personas con epilepsia es evidente la presencia de

frustraciones, generalmente crénicas, relacionadas con el rendimiento escolar, la
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interrupcion de los estudios y las metas relacionadas, los fracasos en la vida familiar
o matrimonial. En cuanto a este Ultimo aspecto, muchos temen trasmitir la
enfermedad a su descendencia''! y se consideran una carga para la familia y la
pareja, sobre todo, por las limitaciones que tienen. En relacién con el trabajo, es
frecuente que los sujetos con pobre control de las crisis, tengan que abandonar sus
labores o dejar de ejercer su profesion u ocupacién deseada para evitar exponerse a
peligros fisicos; esto implica no solo frustracion si no también devaluacion de la
autoestima y desventajas econdmicas que repercuten en sus vidas y en la
satisfaccion de sus necesidades.'® 48 101,112, 113

Por otro lado, se ha descrito que las personas con ese diagndstico reciben una
educacion limitante y sobreprotectora que las prepara deficientemente para enfrentar
la vida cotidiana y trazarse metas desarrolladoras, ya que la evaluacion cognitiva de
estos hechos y de si mismos, se ve afectada y, con ello, los mecanismos de
afrontamiento y la toma de decisiones independientes. Todo lo anterior los conduce a
mostrarse vulnerables al estrés, a la frustracién y a las complicaciones en el curso de
la enfermedad.*® #810°

Es de interés prevenir los estados de frustracion en el sujeto con epilepsia, pues
como en otras personas, la frustracion de necesidades, de proyectos y aspiraciones,
es factible que constituya una causa de pérdida de la motivacién y, como sefiala el
profesor Diego Gonzalez "®(p. 139), puede sobrevenir en el individuo un estado en el
cual no le interesa nada, y esto resulta muy negativo para los enfermos crénicos.
Como se aprecia la conformacion de la vida afectiva y su regulacién en las personas
con epilepsia, es un fendbmeno multicausal y, de ahi, su gran complejidad.

La personalidad, como sistema integro y complejo que regula la actividad de los
individuos, esta encargada de regular las conductas de salud que estos asumen.
Para ello, se vale de poderosos subsistemas. Estos son: la imagen del mundo,

autoimagen, sentido personal, motivacién, cualidades volitivas y la toma de
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decisiones.'**

Las respuestas y orientaciéon general de la personalidad, suelen modificarse ante la
pérdida de salud, mas aun si se trata de enfermedades crénicas como la epilepsia.
Su evaluacion puede aportar a la caracterizacion de estos sujetos para emprender
acciones educativas y preventivas con mayores posibilidades de éxito.'% *°

Un estudio sobre los rasgos de personalidad en formacion de nifios con epilepsia,
mostrd que estos fueron mas introvertidos que el grupo control, y sin diferencias en el
neuroticismo.*

Las investigaciones iniciales sobre la personalidad de los sujetos con epilepsia tenian
un matiz eminentemente constitucionalista, centradas mas en el temperamento que
en la personalidad. Con esta orientacion, Minkowska parte de la intencion de
descubrir en los pacientes una arquitectura corporal determinada y una modalidad
temperamental definida por la viscosidad, afectividad caracterizada por lentitud y una
adherencia amorosa a los objetos, al suelo natal y las personas convivientes. Plantea
gue la viscosidad afectiva y la bradipsiquia varian, siguiendo un ciclo periédico, con
descargas explosivas en puntos maximos.**’

Los intentos de establecer una personalidad epiléptica, no han sido fructiferos pues
las caracteristicas descritas no fueron encontradas en personas con la afeccion, no
institucionalizadas. Se plantea que en ellas hay la misma diversidad de personalidad
que en el resto de la poblacién.’® % por otra parte, hablar de personalidad
epiléptica, refuerza su estigma; *'® pero si es importante distinguir la personalidad
gue subyace a las emociones negativas y positivas, a los estilos de afrontamiento
ante la enfermedad y a los estilos de vida asumidos por los que viven con epilepsia.
Los rasgos de personalidad constituyen también un interés para diferenciar los tipos
de crisis que pueden presentarse con diferentes clasificaciones diagndsticas, por lo
gue se asume que, en las verdaderas crisis epilépticas, los rasgos sobresalientes

son la timidez, dependencia y expresiones obsesivo-compulsivas.''® También en
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ellos seria posible encontrar crisis mixtas.

En algunas personas con epilepsia -de acuerdo con su condicion de salud, su
contexto y el desarrollo psicosocial alcanzado-, es dable la presencia de alteraciones
en el desarrollo de la personalidad, pero esto no debe absolutizarse.*® %

Se considera importante tener en cuenta, en el desarrollo de la personalidad, la
integracién de lo cognitivo y afectivo; pues las deficiencias en el plano cognitivo
pudieran condicionar la incorporacion defectuosa de rasgos personolégicos, sobre
todo si estas se manifestaran desde edades tempranas; ademas, motivarian una
forma tipica de relaciones con el medio cultural y social, que limitan en ocasiones, el
desarrollo de las potencialidades del nifio con epilepsia; pero a su vez los rasgos
incorporados en él influyen en su funcionamiento cognitivo y motivacional. El enfoque
salubrista en el abordaje de los diferentes componentes de la personalidad del sujeto
con epilepsia, se impone; por cuanto las manifestaciones conductuales de algunos
de ellos en periodos inter-Ictales, -como la impulsividad, agresividad, pérdida de
control emocional y la disminucion progresiva de las potencialidades intelectuales-,
logra tener repercusion escolar y social significativa, a modo de expresiéon de la
comorbilidad; lo que permite presuponer que es muy valioso pensar en las causas,
antes que en el efecto y no siempre partir del efecto para buscar soluciones sin
implicar a las posibles causas.

El hombre se forma y desarrolla a través de su subijetividad, la que -a su vez- se
construye en la vida social, en interaccion con los grupos de relacion durante
las experiencias del sujeto.’** En esto se debe valorar la integracion de lo cognitivo y
lo afectivo, andlisis Gtil al estudiar la personalidad sana y enferma.'*

En fin, de acuerdo con Fabelo, se considera hoy obsoleto el concepto de
personalidad epiléptica.'® La experiencia demuestra que se pueden diferenciar un
primer grupo con control total de las crisis y que, en consecuencia, su vida y

comportamiento no se alejan de la norma; un segundo grupo con un relativo control
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de ellas, con recaidas y que se afecta en su desarrollo personal y social, pero logra
una aceptable adaptacion psicosocial; y un tercer grupo con deficiente o ningun
control de las crisis (refractarias), con epilepsias mas graves, que sufre inadaptacion,
dependencia y un limitado autodesarrollo. En los dos ultimos grupos es donde se
pueden observar afectaciones en diferente magnitud de la afectividad, el caracter y la
personalidad, sin que sea necesario encasillarlos en tipologias especificas. Volcy-
Gbmez, basado en el pronéstico de la enfermedad, establece cuatro grupos de
sujetos; cita, ademas, a aquel con enfermedad leve autolimitada que tiende a

123 nero alin asi, el sujeto recibe tratamiento durante afios y lleva

desaparecer;
restricciones en su estilo de vida.?*

Un elemento importante a considerar en la personalidad del sujeto con epilepsia, por
su influencia en la conservacién de la salud y la regulacién de su comportamiento, es
la autovaloracion.*® 124

El concepto “yo”, “si mismo” o “autovaloracion”, ha sido de gran interés, sobre todo,
para los tedricos de la personalidad y la motivacién. Entre los primeros estudiosos
del tema, se encuentra W. James, quien concibe su organizacion en distintos niveles
jerarquicos.*®* Sigmund Freud concede una gran importancia a la estructura; sefiala
gue constituye un mediador entre las fuerzas internas y las exigencias externas;
mientras que Erickson, su discipulo, elabora una concepcion en la que define
estadios en el proceso de formacién de la identidad personal.*** Kurt Lewin y Joseph
Nuttin, hacen énfasis en los factores psicologicos internos y destacan el papel de las
necesidades en la formacién del si mismo. "®*#

Es en las concepciones humanistas donde el concepto del Yo, denominado “self” o
“si mismo” resulta mas ampliamente abordado. Sus representantes destacan la
importancia de este mecanismo regulador y su caracter consciente. Son relevantes
124

las contribuciones de Mc. Dougall, Maslow, Rogers y Allport.

Estos autores plantean que el si mismo se desarrolla durante toda la vida y adquiere
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gran importancia en la persona para el logro de aspiraciones en la vida.'?® Estas
concepciones son criticadas por su orientacién idealista, con énfasis en lo psicologico
y escasa consideracion de los factores sociohistéricos, lo que es superado por la
psicologia marxista que le denomina autovaloracion; bajo estos supuestos, se
considera un contenido de la personalidad, determinada en ultima instancia por las
condiciones de vida y la educacién del sujeto, con importante influencia de la
valoracion social.

La autovaloracion posee tres funciones esenciales que son: la valorativa, la
reguladora y la autoeducativa por lo que su influencia es determinante en el
autoconocimiento, en el ajuste del comportamiento y en el perfeccionamiento de la
actuacion propia, en relacion con las exigencias del medio y los objetivos que el
sujeto persigue.*?’

Un componente importante en la autovaloracién, lo constituye la autoestima, que
representa una dimensiéon afectiva global de autorreferencia, y muestra cuanto la
persona se ama, se respeta, se acepta y se protege a si misma. Su formacién debe
transcurrir bajo condiciones personales y ambientales favorables al desarrollo de la
personalidad; ya que sufre dafios y modificaciones en situaciones de frustracion,
incompetencia y enfermedad.® %

En las personas con epilepsia, suele haber un desarrollo inadecuado de la
autovaloracion dadas las condiciones en que transcurre su vida y su educacion; ellos
se perciben incapaces para enfrentar las demandas personales y ambientales con
éxito y la autoestima sufre dafos relacionados con la enfermedad y la frecuencia de
las crisis que se traducen en un comportamiento no saludable. Por tanto, la
autovaloracion adecuada constituye un indicador de la subjetividad humana que
incide sobre el proceso salud enfermedad y se ha considerado como un factor

protector.?®

Se razona que la presencia casi generalizada de inseguridad, como expresién de la
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inadecuacion de las funciones afectivas en la persona con epilepsia, origina una
formacién inapropiada de su personalidad y, en particular, de la autovaloracién.*®
1.5. Crecimiento personal y social en las personas con epilepsia

La preparacion de las personas para la vida, su contribucion al propio desarrollo y al
de los demas, implica asumirla en su complejidad y diversidad, con la capacidad para
mantener las direcciones esenciales en que se conectan las situaciones vitales y
sociales, con flexibilidad y apertura a las nuevas alternativas.**

El ser humano ha pensado cémo lograr el anterior cometido; asi la corriente
humanista surgida en la historia del desarrollo de la humanidad, en contraposicién a
la psicoanalista y a la conductual, pretendié realzar la figura del hombre e ir a su
dignificacion, teniendo entre sus argumentos centrales la libertad y las tendencias
innatas al desarrollo de las potencialidades, para lo cual debia existir un clima social
de aceptacion y respeto que permitiera el logro de la autodeterminacion.*3 3

El humanismo, a pesar de recibir criticas por hiperbolizar lo interno como propulsor
del desarrollo, ha tenido un considerable impacto por exponer un enfoque integrativo
del ser humano, proponer una ética de absoluto respeto a la persona, y sugerir su
aplicacion en la terapéutica médica, psicologica y en los modelos educativos en la
ensefianza, donde ha revolucionado los modos de actuacion. La filosofia marxista,
por su parte, hace su propia reflexion en torno al humanismo, y toma como base el
supuesto del hombre como hacedor de su propia historia.**

El decursar histérico muestra los cambios experimentados en la interpretacién del
humanismo bajo las diferentes formaciones economico sociales. Constituye un
fendmeno que se contrapone a las formas de opresidn, las faltas de consideracion y
el empleo de vejamenes con los seres humanos, para lo cual se han desarrollado
ideas sobre la dignidad, la libertad e igualdad entre las personas, las que solo se

hacen realidad bajo las condiciones del socialismo.**?
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Para Marx, la peculiaridad del fendmeno humano radica en las relaciones sociales
gue encuentran su expresion en el trabajo comunitario, y la sociedad debe crear las
condiciones para la realizacién creativa y liberadora de los hombres.**

Al llevar estas concepciones al contexto y problema de investigacion, se considera
gue el desarrollo y crecimiento personal y social de quienes padecen epilepsia, solo
se puede lograr rompiendo las barreras que impiden su interaccion con el medio
social y cultural, y considerando las potencialidades de desarrollo que poseen, para
lo cual deben ser fortalecidas sus motivaciones y la confianza en sus propios
recursos y en la ayuda de los demas, tal como sefiala Vigostky al referirse a la zona
de desarrollo proximo *#

Frecuentemente, el progreso del nifio con epilepsia se restringe desde edades
tempranas; aprende a pensar que no puede y asi su autoestima se empobrece y su
nivel de aspiraciones es cada vez mas bajo, lo que limita su desempefio social.
Aunque en algunas personas con epilepsia esto pudiera justificarse, son muchas
mas aquellas que han limitado su desarrollo innecesariamente.®

Si se analiza la historia personal de los sujetos con epilepsia, se puede apreciar
como el miedo, la inseguridad y el no atreverse, hace que ellos no valoren
oportunidades y, mucho menos, tomen decisiones que lleven a su crecimiento
personal y social, entendido este como el nivel de desarrollo psicolégico y social que
pudieran alcanzar si descubrieran y procedieran segun sus capacidades intelectuales
y emocionales.'? 134

En resumen, es importante, dentro de la educacién sanitaria y para la salud de los
gue viven con epilepsia, propiciar que se percaten de las posibilidades y capacidades
gue poseen y que las utilicen con confianza en sus fortalezas y, de ese modo, se
favorezca su independencia e insercidon social con el apoyo y participacién de la
familia. El logro de metas y el éxito, propiciaria en ellos el anhelado bienestar

psicologico, aspecto esencial como dimensién subjetiva de la calidad de vida.

39



Marco Teobrico

1.6. Estrés, familia y epilepsia. Afrontamiento a la enfermedad

El estudio del estrés como factor de riesgo y en su relacibn con la salud y
enfermedad ha sido abordado desde diferentes posiciones tedricas. Asi la teoria de
los eventos vitales que consideré a estos como los determinantes en la aparicion del
estrés, ha ido perdiendo adeptos, pues se ha comprobado que hay muchos factores
que pueden modular la respuesta de estrés: la novedad del estimulo, la personalidad
del sujeto, su historia personal y el apoyo social.

Con respecto a lo anterior, el modelo transaccional, cuyos representantes
fundamentales son Lazarus y Folkman, se ha mostrado con mayor objetividad y
utilidad. Este concibe que las cogniciones constituyen un importante mediador entre
los estimulos estresores y la respuesta de estrés, y destaca el papel de la evaluacién
cognitiva en las emociones resultantes.*®

El afrontamiento o coping se refiere a los esfuerzos cognitivos y conductuales que
realiza el sujeto ante la aparicion del evento amenazante. Se compone de un
conjunto de actividades adaptativas cambiantes y no se debe confundir con éxito
adaptativo.

Los mencionados autores han establecido dos categorias de estilos de
afrontamiento: los dirigidos al problema y los enfocados a controlar las respuestas
emocionales asociadas a la situacion de estrés. Establecen ocho formas de
afrontamiento al estrés, que son: confrontacion, distanciamiento, autocontrol,
busqueda de apoyo social, aceptaciéon de la responsabilidad, huida-evitacion,
planificacién y re-evaluacién positiva.™

En la década del 70 se comienza a defender con fuerza la tesis de que las crisis
epilépticas son facilitadas por el estrés. La ansiedad, la colera y ciertos eventos
percibidos como negativos, comienzan a percibirse como factores capaces de inducir
o exacerbar las crisis.?’

La persona con epilepsia se considera vulnerable al estrés; ya que la propia
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enfermedad conlleva a la pérdida de control y desajustes, y el proceso de evaluacién
cognitiva puede verse seriamente afectado, lo que influye en su afrontamiento a las
situaciones, casi siempre obsesivo, rigido y de distanciamiento evitativo.

Por otro lado, si se rebasa la clinica del problema de salud que se trata y el interés
causal se orienta desde lo epidemioldgico, se atiende mas a las posibilidades de
prevencion y control de las enfermedades y se valora por qué las personas que viven
con la enfermedad tienen un comportamiento y evolucién diferente a otros, por qué
se modifica esto a partir de un momento, por qué la prevalencia varia de un lugar a
otro y por qué cambia con el tiempo, como también cambia en una comunidad de un
grupo a otro y se observan, a la vez, diferentes modalidades de factores sociales
asociados al debut, a la evolucién y a la atencién del problema de salud.**

En este marco de analisis, adquiere especial interés la familia que es un grupo de
referencia para los individuos de la especie humana y debe ser tenida en cuenta en
la investigacion en cualquier momento o etapa del proceso salud enfermedad. Se
coincide con Louro quien considera que la familia estd sujeta a cambios por: el
crecimiento y desarrollo de sus integrantes, los problemas de salud y enfermedad de
los mismos, el transito por las etapas del ciclo vital familiar, los cambios de condicion
econdmica y las influencias provenientes de la vida social, las cuales generan
diversos procesos criticos que plantean demandas adicionales.**

Para Clavijo, una familia se considera saludable cuando esta presente la salud fisica
y mental de sus miembros, con adecuada integracién estructural, funcional,
psicodindmica, seméantica, ecolégica, entre ellos y con el ambiente.**” Pero se sefiala
con justeza que este concepto no explica la dialéctica necesaria entre los
componentes, y se plantea que la salud de la familia estd determinada por la
capacidad de funcionamiento efectivo de la misma, como unidad biosocial en el
contexto de una cultura y una sociedad dada, que trasciende el estado fisico y

mental de sus miembros por cuanto proporciona un ambiente social sano para el
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desarrollo natural de los que viven en su seno.*®

Los problemas de salud y enfermedad presentes en determinada magnitud en todos
los grupos familiares durante el ciclo vital, suelen modificar el comportamiento de los
miembros de la familia y su funcionamiento como sistema; por lo que ella necesita de
recursos de afrontamiento para encarar contingencias dificiles como son: la salud y
energia, creencias positivas, habilidades sociales, recursos materiales y el apoyo
social.** 13

Clavijo sefiala 25 fuentes de tension familiar entre las que se encuentran las

enfermedades graves o crénicas®®’

(pp. 128). Ante la enfermedad u otro evento
dificil, este autor recomienda considerar en la familia, las respuestas individuales de
sus componentes y las colectivas; y plantea que el grupo familiar sometido a tension,
acude a comportamientos propios, que le permiten actuar con unicidad ante los
problemas familiares. Sefiala que el “sujeto familiar” condiciona el enfrentamiento a
las amenazas y agresiones, segun las necesidades individuales y colectivas.™’

En lo individual, se han descrito etapas para la aceptacion de la enfermedad. Son
muy utilizadas las descritas por E, Kubler Ross quien diferencia la ocurrencia de
shock, negacién y autoaislamiento, culpa, ira y miedo, tristeza y la aceptacion o
resignacion.**

En la epilepsia, se describe que durante la etapa de negacion es tipico ver que el
enfermo y la familia no acepten el diagnéstico, expresando que este padece de
convulsiones, no de epilepsia. Con el paso de los dias y la comprobacion de que
todos los médicos concuerdan en el diagndéstico, viene la etapa de enojo, en la que
suelen culpar a alguien de la enfermedad, mas adn si se trata de un nifio, y aparece
la irritabilidad que trae consigo dificultades en las relaciones interpersonales. Al tener
gue hacer frente a la realidad, sobreviene la tristeza, el sujeto deja de encontrarle
sentido a la vida y el miedo se apodera de él. Estas etapas pueden sucederse

nuevamente o intercambiarse hasta dar paso a la aceptacion de la enfermedad, a
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aprender a vivir con ella.*®

El proceso de aceptacion de la epilepsia en familias equilibradas produce
manifestaciones de duelo que se superan; pero en familias disfuncionales, este
puede cristalizar, persistir la exteriorizacidon de afectos inadecuados y la no
adaptacion.”®

La autora de esta tesis considera como factores importantes en la aceptacion de la
epilepsia: su condicién de enfermedad crénica, la impredecibilidad de la ocurrencia
de nuevas crisis, el temor y la vergienza asociada a las crisis en publico, la
sensacion de pérdida de control de si y del ambiente, el miedo a lastimarse y el
tratamiento de por vida.*?°

En las personas con epilepsia, se observan temores como el de morir en medio de
una crisis, a que mueran neuronas, a tragarse la lengua, a ahogarse y a ser
rechazados.'® Esto implica a la familia. Es ella la que mas temores y ansiedades
comunica, como ocurre ante otras demandas provocadoras de tension.**" 140

Se coincide con Louro, quien destaca la importancia de considerar en las familias la
vulnerabilidad que las hace propensas a desajustarse y la resiliencia que las hace
fuertes ante las agresiones. Esta autora sefiala como factores protectores familiares,
el afecto, apoyo emocional, orden familiar de limites claros y razonables, cohesion,
flexibilidad, comunicacion franca y capacidad de resolver los problemas.*®

La familia de la persona con epilepsia, sufre al igual que las que tienen en su seno
enfermos con otras patologias cronicas; pero las caracteristicas de la afeccion le
imprimen una particularidad distintiva. Minimiza un tanto el sufrimiento, el hecho de
gue raras veces lleva a la muerte y que existe, en la mayoria, la posibilidad de
controlar las crisis o alejarlas.’® La familia requiere ser debidamente informada,
preparada y activar los sistemas de apoyo necesarios para contrarrestar los

sentimientos y estados emocionales negativos que pudieran desarrollarse en sus

integrantes. Una actitud adecuada, centrada en las caracteristicas del sujeto y de la
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epilepsia, y en las posibilidades reales de desarrollo, puede dar lugar a un adulto feliz
y autorrealizado. Para ello la familia debe modificar sus afrontamientos a las crisis y
la enfermedad.*” 128 129

1.7. Intervencion y educacién en las enfermedades cronicas. Valoracién en
torno ala epilepsia

En las condiciones actuales caracterizadas por el envejecimiento de la poblacién y el
incremento de la comorbilidad médica y social, resulta importante emprender
acciones que contribuyan a la atencion efectiva de las ECNT. A nivel mundial, se
puede apreciar el desarrollo de dos corrientes en este sentido: una, llevada a cabo
en el campo de la epidemiologia y la salud publica; y otra, en el campo de la
medicina clinica. Espinosa y Ordufiez se pronuncian por la necesidad de buscar
alianzas para efectuar intervenciones mas exitosas; asi, proponen transitar a un
modelo integrado de salubristas-epidemidlogos-médicos clinicos, del que esperan
mayor eficiencia.®

Desde los modelos tradicionales de atencién médica, se sigue la cronicidad de la
enfermedad centrada en lo que los sujetos pueden hacer o no, siempre en funciéon
del control de los parametros o indicadores de la patologia. De este modo, no se
considera que el acto de controlar la enfermedad pueda dafiar la sensacion de
bienestar general de la persona; que hay que convenir la responsabilidad con esta; y
que, para lograrlo, se debe transitar del modelo de accion biomédico a un modelo
alternativo con un enfoque integral de la persona y una dimension educativa como
piedra angular de la atencién clinica a largo plazo. °

Garcia sefiala que el proceso educativo es el arma principal de la prevencion
primaria y secundaria; y que los programas de promocion y educaciéon para la salud,
resultan imprescindibles para afrontar el desafio de las enfermedades crénicas no
trasmisibles. Destaca que los enfermos deben aprender a cuidarse y los proveedores

de salud, ensefiarles como cumplir ese cuidado diario, cada vez de manera mas
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independiente.’ Esto es importante y aplicable a todas las afecciones crénicas.

A decir de Garcia, la persona con una enfermedad cronica y su familia, desarrollaran
saberes, habilidades y estrategias de afrontamiento ante las diferentes etapas y
manifestaciones de la enfermedad; aprenderan a tomar las decisiones mas
adecuadas en el momento preciso y asumiran comportamientos que concilien sus
valores y prioridades con los requerimientos terapéuticos. A esto le llama educacion
terapéutica.’ La epilepsia no ha sido privilegiada en este sentido. Por ello, al
considerar la presencia de desérdenes psicosociales y de manifestaciones psiquicas
importantes en las personas con este diagnostico, se aboga en la actualidad por
modificar los esquemas tradicionales de tratamiento, dirigidos a los aspectos
neurobioldgicos y medicamentosos. Estos tratamientos en constante actualizacion,
logran el control de las crisis en el 80% de los casos. Queda el 20% de las epilepsias
refractarias, para las que se utilizan otras técnicas.'® ?’ Esto dista mucho de ser el
tratamiento ideal si se tiene una concepcion integral del hombre y de su respuesta a
la salud y a la enfermedad.

La literatura recoge intentos de integrar la atencién psicoldgica al seguimiento de las
personas con epilepsia. Como la ansiedad y las tensiones son frecuentes en ellos, se
han aplicado técnicas de relajacion que reportan resultados satisfactorios en el

141, 142

distanciamiento y prevencion de las crisis; también, ante la presencia de estrés

y un perfil de seguridad con afectacion, se ha empleado psicoterapia antiestrés, con
la utilizacién de modelos cognitivos conductuales. 2* 1%

Una experiencia cubana muestra que, con la aplicacion de un Programa Minimo para
el conocimiento y dominio del estrés a personas con epilepsia, se logré la superacion
de las descompensaciones psicosociales, el control de las crisis que se producian en
el marco de estas, una valoracion mas objetiva de los eventos vitales y sus

relaciones con las crisis y la atenuacién de vivencias displacenteras y de tensi6n.**

No obstante los resultados alcanzados, queda mucho por hacer en la preparacion y
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educacion de las personas con epilepsia y de su familia, para lograr su
autoproteccién, la cooperacion efectiva al tratamiento y el alcance de niveles de
crecimiento personal y social en los que sean reconocidos como seres humanos
Gtiles a la sociedad.

Se considera que la epilepsia como enfermedad, ha quedado relegada en relacion
con las influencias educativas y terapéuticas dentro de la atencion primaria de salud
en Cuba; y en su seguimiento se privilegia el control de las crisis; mientras que otras
enfermedades cronicas si reciben adecuado tratamiento. En la actualidad, dentro del
marco de la Psicologia de la Salud, se aplican modelos salutogénicos para mejorar la
calidad de vida de estos pacientes, en algunos lugares del pais. *®

Para lograr resultados deseables en la intervencion con el paciente cronico vy,
especificamente, el que padece epilepsia, deben ser desplegadas tanto acciones
preventivas como promotoras de salud; ya que no solo se trata de prevenir trastornos
y defenderse de la enfermedad, sino también, de incrementar el nivel de bienestar y
el autodesarrollo de los sujetos y su familia, lo que reclama de la atencion
psicoeducativa, comunitaria y salubrista, la cual se favoreceria con la aplicacion de
técnicas psicolégicas y educativas con repercusion en la persona, su familia y la
comunidad, sin descuidar los factores emocionales. Esta intervencion debe partir de
la caracterizacién del individuo y de sus allegados; y atender con dedicacién la
subjetivacion de la enfermedad y las caracteristicas de la patologia en cuestion.

1.8. Las estrategias en la intervencién en salud

El concepto de estrategia es utilizado por primera vez en el marco de las acciones
militares; pero durante el siglo XX se extendié su uso en relacion con practicas
educativas y de aprendizaje desde diferentes concepciones tedricas. De manera que,
primeramente, tales estrategias educativas se modelaron bajo el enfoque conductista
(década del 20 al 25); entre los afios 50 y 70 se consideraron como procedimientos

generales de aprendizaje con enfoque cognitivista; pasaron a valorarse como un

46



Marco Teobrico

procedimiento especifico entre los afios 70 y 80 dentro de la misma perspectiva para,
posteriormente, considerarse una accion mental mediada por instrumentos con una
vision constructivista y una didactica centrada en la gradacién de los procesos de
autorregulacion. Se coincide con Concepcion en cuanto a que se observa en la
actualidad un auge en el uso y perfeccionamiento de las mismas, debido a su
naturaleza interactiva y social. **®
En la salud publica, se aprecia un interés renovado por la creacién de modelos y
estrategias a partir de la celebracion de la Conferencia Internacional de Atencidn
Primaria de Salud de Alma Ata, en 1978. Se producen cambios en las estrategias de
salud de los diferentes paises, de manera que se comienza a hablar de la planificacién
estratégica, la cual se puede considerar como un enfoque metodoldgico para planificar
intervenciones en salud; se caracteriza por atravesar cuatro momentos: el explicativo, el
normativo, el estratégico y el operacional. ***
N. de Armas y su colectivo pedagdgico plantean que: “La estrategia establece la
direccién inteligente desde una perspectiva amplia y global de las acciones
encaminadas a resolver los problemas detectados en determinado segmento de la
actividad humana. Supone la existencia de contradicciones entre el estado actual del
objeto y el deseado; asi como una articulacion dialéctica entre los objetivos y la
metodologia”. *** Sefialan que los elementos que deben estar presentes en toda
estrategia son:
- Existencia de insatisfacciones respecto a los fendmenos, objetos o procesos
educativos en un contexto o ambito determinado.
- Diagnéstico de la situacion actual.
- Planteamiento, objetivos y metas a alcanzar en determinados plazos de tiempo.
- Definicion de actividades y acciones que respondan a los objetivos trazados y
entidades responsables.

- Planificacion de recursos y métodos para viabilizar la ejecucion.
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- Prever la evaluacion de los resultados.

En este mismo camino, Sanabria plantea que, una estrategia es la direccién que se
toma para alcanzar los objetivos y responde a la pregunta ¢,coémo se va a lograr algo?.
Significa describir los pasos o0 algoritmos para alcanzar los objetivos, expone esta
autora que se vincula con un programa educativo, con un plan de accién, luego el
disefio y la ejecucion de la estrategia y, posteriormente su evaluacion. *4°

Las intervenciones basadas en estrategias para el abordaje de las enfermedades
cronicas en salud, deben tener en cuenta, los aspectos educativos e informativos que
mejoran los conocimientos hacia la enfermedad, los que tienen que ver con su impacto
emocional y con el comportamiento; permitiendo que se superen las limitaciones, se
promueva el autocuidado, la autorresponsabilidad y se alcancen niveles aceptables en
la calidad de vida.

Con el sustento tedrico que aportan los anteriores autores, se estima la pertinencia de
tener en cuenta el conocimiento actualizado de la situacién sobre la que se desea
intervenir, definir las necesidades de atencién a partir de su caracterizacion, lo que
permite plantear objetivos y las acciones a ejecutar; cuyo resultado debe ser evaluado
para confirmar el cumplimiento de las metas propuestas.

Consideraciones finales del Capitulo |

Como ha podido apreciarse, la epilepsia es una afecciéon ampliamente estudiada, con
contribuciones cientificas importantes, aun cuando no se ha logrado una integracion
coherente del material investigado y se aprecia una marcada orientacion de los
estudios hacia la clinica médica y psicoldgica.

Se evidencia una dedicacion privilegiada de los investigadores hacia el estudio del
funcionamiento cognitivo de estas personas, con conclusiones que destacan un
rendimiento inferior a la norma en cuanto al pensamiento, la atencién y la memoria,
en relacion con variables de la epilepsia y su tratamiento farmacolégico. Los estudios

de la afectividad han centrado su interés en etiqguetar manifestaciones como

48



Marco Teobrico

irritabilidad, impulsividad, agresividad, reacciones agresivas e inadaptacion afectivo-
emocional, asi como en destacar la tristeza, la depresién y la ansiedad como
alteraciones psicopatolégicas frecuentes en ellas. La autora de la tesis apunta la
necesidad de identificar las causas emocionales de estos estados para prevenir los
sintomas y las descompensaciones, en lo que adquiere relevancia la deteccion de
conflictos y frustraciones, el ajuste de su autovaloracién y la prioridad de la
participacion social. Ademas, rechaza el reconocimiento de una tipologia especifica
de la personalidad.

Se revisan las implicaciones del estrés en el debut y evolucién de la epilepsia tanto
para el enfermo como para su familia, y se acepta su vulnerabilidad a perder el
equilibrio psiquico y la utilizacién de afrontamientos no constructivos. Se manifiesta la
necesidad de instrumentar intervenciones que contribuyan a situar a la epilepsia al
mismo nivel de atencion que otras ECNT, partiendo de una posicion salubrista en el
marco de la Psicologia de la Salud, con énfasis en la educacion de pacientes y
familiares que les permitan asumir comportamientos saludables y una mejor

incorporacion a la vida social.
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CAPITULO II. DISENO METODOLOGICO

Tomando como base lo referido en el capitulo anterior que pone de manifiesto la
necesidad de intervenir a la persona con epilepsia y a su familia, se determiné
desarrollar la investigacién con el auxilio de una metodologia que permitiera su
replicacion de acuerdo con el diagnostico realizado a los grupos de personas con
epilepsia y sus familias. En este capitulo se presentan las caracteristicas del disefio de
investigacion utilizado y se describen los métodos y procedimientos.

La intervencidn realizada a partir de la aplicacién de la estrategia disefiada, tiene sus
antecedentes en el trabajo realizado por la autora en personas con epilepsia por mas
de 20 afnos y las investigaciones llevadas a cabo con ellas, en particular, las referidas al
estudio de la afectividad. Se ejecut6é con la colaboracién de un equipo de neurdlogos y
un técnico en psicologia, luego de crearse las condiciones en el servicio, a fin de
facilitar la afluencia de usuarios con ese diagnéstico y el intercambio con el especialista.
2.1. Tipo de estudio

La investigacion realizada clasifica como un estudio de desarrollo tecnoldgico, ya que
produce una estrategia de intervencion psicoeducativa para las personas con epilepsia
y sus familiares, que fue implementada en el servicio de neurologia del Hospital
General Camilo Cienfuegos de Sancti Spiritus. El estudio transitd por dos fases: la
primera descriptiva, para la caracterizacion de los sujetos y familiares, en cuanto a
necesidades educativas en relacion a la enfermedad y desde la perspectiva psicoldgica,
la misma se desarroll6 en el segundo semestre de 2007; la segunda fase experimental,
con tres momentos, incluy6 el disefio de la estrategia, su implementacién y evaluacion
de resultados. El disefio se realiz6 de Enero a Abril de 2008, la aplicacion de Junio a

Diciembre de 2008 y la evaluacion de Enero a Marzo de 2009.
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2.2. Universo y muestra

Universo: personas con epilepsia que recibieron seguimiento en el servicio de
neurologia del Hospital General de Sancti Spiritus de 2007 a 2009.

Muestra: 60 casos con epilepsia asignados a 2 grupos de manera aleatoria: G1
experimental (estudio) y G2 Control.

Los criterios seguidos para integrar la muestra fueron:

Criterios de inclusion: Para ambos grupos se tuvo en cuenta:

e Diagndstico confirmado de epilepsia por el especialista de neurologia.

e Recibir tratamiento en el servicio de neurologia del hospital.

e Ausencia de tratamiento psicofarmacoldgico.

e Edades entre 20 y 50 afos.

e Capacidad intelectual aceptable, apreciada por su comprension y comunicacion.
Criterio de exclusion

= Padecimiento de otra enfermedad crénica que concomite a la epilepsia.

Criterios de salida

Personas con epilepsia que, por su voluntad, no deseen continuar recibiendo atencion;
0 que por aparecer manifestaciones psicopatologicas de nivel neurético o psicético,
requieran atencion por psiquiatria; o que hayan abandonado el tratamiento o
seguimiento neuroldgico, luego de haberse incluido en el estudio.

Resulta importante sefalar que se decidio incluir a personas con epilepsia entre 20y 50
afnos para evitar los sesgos que puede producir el incluir adolescentes cuya afectividad
es inestable, por las propias caracteristicas del periodo y de su situacion social de
desarrollo; y en el caso de los mayores de 50, por la posibilidad de presentarse
alteraciones emocionales, dada su exposicion a los cambios bioldgicos y psicosociales

gue se experimentan en las edades avanzadas de la vida.
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Las caracteristicas de la muestra aparecen en la siguiente tabla:

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra de personas con epilepsia.

Sancti Spiritus. 2007-2009.

Variables Estudio Control
Femenino 22 (73,3) 22 (73,3)

Sexo
Masculino 8 (26,7) 8 (26,7)
[20-29] 16 (53,3) 8 (26,7)

Edad [30-39] 7 (23,3) 15 (50,0)
[40-50] 7 (23,3) 7 (23,3)
Obrero no Calificado 8 (26,7) 3 (10,0)
Técnico medio 6 (20,0) 9 (30,0)
Profesional 5 (16,7) 2 (6.7)
Campesino 2 (6,7

Ocupacion P (6.7) 9 (30,0)
Ama de casa 7 (23,3) 2 (6,7)
Estudiante 2 (6,7) 1(3.3)
Cuenta propia 0 1(33)
Jubilado 0 1(8.3)
9no grado 6 (20,0) 9 (30,0)
Preuniversitario incompleto 5 (16,7) 2(6,7)

Escolaridad Preuniversitario terminado 10 (33,3) 14 (46,2)
Universitario incompleto 4 (13,3) 3 (10,0)
Universitario terminado 5 (16,7) 2(6,7)

_ Urbana 15 (50,0) 17 (56,7)

Procedencia

Rural 15 (50,0) 13 (43,3)
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Tabla 2. Caracterizacion de las personas con epilepsia de los grupos de estudio y de control

en relacion con variables neurobiolégicas y medicamentosas.

Factores relacionados con la enfermedad. Estudio Control
Generalizadas Idiopaticas 6 (20,0) |4 (13,3)
Generalizadas Sintomaticas 4(13,3) | 2(20,0)
lﬁ%g;a Generalizadas probablemente sintométicas 5(16,7) | 4(13,3)
(ILAE-1989) Parciales Idiopaticas 5(16,7) | 4(13,3)
Parciales Sintomaticas 5(16,7) |5(16,7)
Parciales probablemente sintométicas 5(16,7) 11(36,6)
[0-10 afios] 7(23,3) |4(13,3)
Edad de debut [11-19 afos] 9 (30,0) |15 (50,0)
[20 y més] 14 11 (36,7)
(46,7)
[0-5 afios] 13 10 (33,3)
. [6-10 afios] (433) 14133
Tiempo de 4(13,3)
padecimiento [11y més] ' 16 (53,3)
13
(43.3)
Parcial con sintomas sensoriales 7(23,3) |10 (33,3)
Ti - Parcial con sintomas motores 7(23,3) | 7(23,3)
ipo de crisis
(ILAE-1981) Generalizadas tonico-clonicas (1316 - 9 (30,0)
Generalizadas de ausencia ' 4 (13,3)
5(16,7)
10 7 (23,3)
Semanal (33,3) 15 (50,0)
Mensual 13 0
Frecuencia de Trimestral (43,3)
crisis 4 (13,3) 4 (13,3)
Semestral '
1(3.3) 4 (13,3)
Anual '
2(6.,7)
Modalidad de Monoterapia 17 (56,7) | 20 (66,7)
tratamiento Politerapia 13 (43,3) | 10 (33,3)
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2.3. Métodos

a) Empiricos: observacion, medicion, experimentacion, entrevista y test.

b) Estadisticos: descriptivos como frecuencias absolutas y relativas, procesadas en por
cientos, promedios, medias y pruebas no paramétricas.

c) Cualitativos: analisis de contenido y nucleo central de las representaciones sociales,
es esta Ultima, una técnica que se aplicd a la autobiografia y la composicién y su
descripcion aparece en el Capitulo IV.

d) Tedricos: todos los que permiten el analisis y la reflexion del contenido.

2.3.1. Breve descripciéon de los métodos empiricos empleados para recoleccién
de la informacion.

Entrevista. Se utilizd el modelo disefiado por el Dpto. de Psicologia de la
Universidad de la Habana, al que se afiadieron acapites de interés relacionados con
la epilepsia (Anexo 1). Para el familiar, se sigui6 la guia de entrevista que aparece en
el Anexo 1.1.
Test perceptivo de Herman Rorschach. (Anexos 2 y 2.1). Técnica creada por el
psiquiatra suizo Hermann Rorschach, dada a la publicidad en 1920, sin dudas la mas
famosa y usada técnica proyectiva en todo el mundo.**” Utiliza 10 laminas, en cada una
de las cuales hay impresa una mancha de tinta simétrica; 5 manchas son en gris y
negro solamente; dos contienen toques adicionales de rojo brillante y las tres restantes
combinan varias tonalidades. Siguiendo el método de Kloffer se obtiene un estudio de
la personalidad del sujeto (Anexo 3) para integrar resultados en areas de interés.'*®
1. Inteligencia: se expres6 en los indicadores de BUENA, REGULAR Y BAJA
capacidad.
2. Afectividad: se preciso si existe buen control emocional, pobre control emocional,

impulsividad, inseguridad y expresion de emociones positivas o0 negativas.
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3. Contacto Social: el test lo califica en BUENO, REGULAR Y MALO.
Test de completar frases de J. Rotter. (Anexo 4). Se empled el test editado por el
Ministerio de Salud Publica con el cédigo 73-08 el cual consta de 51 frases que
identifican las respuestas dadas, segun 9 areas.
» Autoconcepto:

a) conflicto consigo mismo: 3-6-9-13-15-18-31-32-40-46-48-49.

b) yo Ideal: 25-26-35-38-45.

= Afectividad: 2-3-4-6-9-12-13-15-20-23-26-28-28-30-31-32-33-34-37-43-44-48-50.

Motivaciones: 1-2-3-16-22-25-26-28-32-33-34-35-39-42-44-45-46-47-51.

Valores y Actitudes: 6-7-8-10-11-16-19-22-27-36-38-41-42-43-46-49-50-51.

Relaciones interpersonales: 7-10-14-19-39-40.

Infancia y hogar: 2-4-11-17-35-36-51.

Escuela y aprendizaje: 1-3-14-22-45-47-48-49.

Sexo, amor y matrimonio: 1-2-4-7-24-26-27-34-41-43-51.

Problemas y fracasos: 5-9-12-15-21-30-40-46-47.

La calificacidn cualitativa se realizd por los manuales originales que determinaron las
respuestas positivas, de conflicto, neutras y omisiones, y se obtuvo el promedio de
ellas; aunque se sometieron a analisis las dos primeras: las positivas, como
elementos de resiliencia; y las de conflicto para ser trabajadas en su relacion con las
frustraciones.

IDARE. Esta técnica es la version al espafiol del State-Trait Anxiety Inventary (STAI),
de Spielberg dada a conocer en 1975. Persigue evaluar dos dimensiones distintas de
la ansiedad: como rasgo y como estado, en sujetos adultos normales. En esta

investigacion, se utilizo la variante modificada por J. Grau, M. Martin y B. Castellanos
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en 1986, construida a partir de criterios similares a los anteriores. Consta de 40
expresiones que los sujetos usan para describirse: veinte reactivos miden la
ansiedad como estado (como se siente ahora); y otros veinte, referidos a la ansiedad
personal (como se siente generalmente), donde los sujetos deben escoger y marcar
la categoria que mejor los define de acuerdo con la intensidad con que experimentan
el contenido de cada item.**° (Anexo 5).

La calificacion cuantitativa de la prueba se realiza teniendo en cuenta cuales son los
reactivos directos o positivos (RP) e invertidos o negativos (RN) para cada una de las
escalas. La puntuacion en cada escala se calcula mediante las formulas de
correccion correspondiente (AE=) RP-Y RN+50 y AR=) RP-) RN+35). Una vez
obtenida la puntuacion requerida se lleva a la escala categorial.

= Baja: menos de 30 puntos.

= Media: 30 a 44 puntos.

= Alta: mas de 44 puntos.

Composicidén. Técnica proyectiva narrativa que se utiliza para la exploracion del
area motivacional. Se aplicé con el titulo “Como soy y como desearia ser”, con el fin
de obtener informacién sobre la autovaloracién, y las expresiones y temas a que se
refieren. (Anexo 6). Se procesd tomando en cuenta el orden de prioridad y la
frecuencia con que el sujeto se expresoé en los temas.

Cuarto excluido. (Anexo 7). Esta metddica consta de 13 tarjetas que contienen
cuatro objetos cada una, de los cuales, tres pertenecen a una categoria y uno no
pertenece a ese conjunto. El sujeto debe identificar el objeto que se excluye y
elaborar un concepto generalizador que incluya al resto. Las respuestas permiten

apreciar el estado de sus procesos de andlisis y sintesis, la diferenciacion,
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abstraccion y generalizacion del pensamiento. La evaluacion es cualitativa. El
resultado fue util para complementar los hallazgos del Rorschach en cuanto a
capacidad intelectual y planificar la forma y profundidad de la influencia educativa. A
partir de las respuestas, se lleg6 a concluir el tipo de pensamiento predominante.
= Pensamiento concreto: los conceptos resultan pobres y establecidos en base a
rasgos no esenciales de los objetos.
= Pensamiento de tipo pragmatico: los conceptos se establecen teniendo en cuenta
la relacién utilitaria de los objetos o su contacto en la actividad.
= Pensamiento abstracto: los conceptos expresan la calidad de los analisis
realizados que destacan las cualidades esenciales de los objetos, con mayor
grado de generalizacion.
Autorreporte vivencial. Esta prueba fue elaborada por Jorge Grau Abalo y su
aplicacion respondié a la necesidad de evaluar con qué grado de profundidad los
sujetos experimentan un conjunto de 14 vivencias negativas que se presentan en una
tabla. (Anexo 8). El sujeto debe evaluar cémo las siente, para lo cual se le presentan
tres categorias en distintos niveles que son: escasa, moderada e intensamente. El
anélisis se realiza de forma cualitativa.*® Solo fue aplicada al finalizar la intervencién
para conocer la autopercepcion de los sujetos de sus estados emocionales.
Autoevaluacion de estados emocionales. Se utilizo la escala de Likert (Anexo 9):
Este método fue desarrollado por Rensis Likert en 1932. Consiste en un conjunto de
items presentados en forma de afirmaciones o juicios, ante los cuales se pide la
reaccion de los participantes. Se presenta la o las afirmaciones y se solicita al sujeto
gue exprese su reaccion mediante la eleccion de uno de los cinco puntos de la

escala. A cada punto se le asigna un valor numérico o un atributo definido y con
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dependencia de esto, se hace el analisis de lo obtenido al aplicarlo a un sujeto o a
varios. Las afirmaciones califican al objeto de la actitud que se estd midiendo y que
puede tener diferente naturaleza. Las afirmaciones pueden tener direccion favorable
o positiva y desfavorable o negativa.'>*

Observacion (Anexo 10).

2.3.2. Métodos estadisticos
La utilizacion de algunos de los métodos estadisticos antes mencionados, en particular

las pruebas no paramétricas, se justifica en el siguiente cuadro.

Objetivo Pruebas Estadisticas Justificacion

. , Prueba de Chi Cuadrado Variable no ordinal
Comparar grupos independientes

estudio y control
(estudio y ) Prueba U de Mann Whitney | Variable ordinal

) Prueba de Mc Nemar Variable dicotdmica
Comparar grupos relacionados

(antes y después) _ _ _
Prueba de Wilcoxon Variable ordinal

Se establecié un nivel de significacion menor o igual a 0,05. Debido al tamafio de la
muestra se utilizaron técnicas de Monte Carlo para evitar errores de muestreo.

2.4. Variables

Variable independiente.

Estrategia psicoeducativa: se disefid de acuerdo a la caracterizacion y el proceso
seguido, esta conformada por acciones de caracter educativo y preventivo, dirigidas
a preparar a las personas con epilepsia para asumir con responsabilidad su
condicion, potenciar emociones positivas y regular las negativas que acompafian a
los estados de frustracion o ansiedad que presentan los adultos con epilepsia, asi
como a asesorar a la familia para su interaccidon con el sujeto y para el afrontamiento

a la enfermedad y las crisis.
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Variables psicolégicas dependientes: ansiedad, emociones, regulaciéon
emocional, frustracion, estilos de afrontamiento, afrontamiento a la epilepsia,
afrontamiento de la familia a las crisis, crecimiento personal y social.
Variable de control.
Se considero el tratamiento antiepiléptico (FAE) indicado a la persona afectada, ya
gue este no puede ser suspendido.
Dada la importancia de esta variable para la validez interna de la investigacion se
acordd con los neurblogos de asistencia que -siempre que fuera posible- se
mantuviera sin cambios el tratamiento en ambos grupos y, de ser necesario, se
plasmé en el expediente del sujeto. También, se les pidié la no utilizacion de
psicofarmacos y, de ser imprescindible, asi como la remisibn a psiquiatria,
informarlo; pues el sujeto, en este caso, se retiraria de la muestra.
Operacionalizacion de las variables
e Ansiedad. (variable cualitativa nominal). Caracterizada por impaciencia,
aprehension y expectativas temerosas. Acompafiada de manifestaciones
subjetivas y objetivas.
Esta variable fue medida a partir de los test psicolégicos aplicados:
a) Rorschach: ansiedad con repercusion organica. Se tomé como afectividad
negativa (presencia de respuestas K).
b) IDARE: este test aporto los niveles de:

- ansiedad estado: es un estado reactivo temporal que surge ante condiciones
especificas, no habituales, depende de la valoracion por el individuo de la
situacion percibida como amenazante y se caracteriza por la percepcion
intensiva, no estable, de los problemas propios y las vivencias, por
unilateralidad de las manifestaciones psicofisiolégicas y por la ausencia de
alteraciones estables de los procesos psiquicos.®

- ansiedad rasgo: es una caracteristica estable y dinamica de la personalidad,
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gue se relaciona con la predisposicién a la percepciéon de un amplio circulo
de situaciones como amenazantes y a la reaccién a ellas con estados de
ansiedad, que se activan en un momento determinado y con diferente nivel
de expresion. No depende tanto de las caracteristicas de las situaciones
estresantes, como de las particularidades de la percepcién y de la esfera
motivacional individual.®®

Ambas calificadas a través de las categorias Alto, Medio y Bajo de acuerdo
con las puntuaciones obtenidas.

= Ansiedad alta: mayor o igual a 45.

= Ansiedad media: 31 — 44.

= Ansiedad baja: menor o igual a 30.

c) Autorreporte vivencial. Se aplico en la posprueba y ofrecio la propia percepcion
de la persona de la intensidad de la ansiedad sentida y otros estados. Se tomo
la presencia de cada estado en los niveles: escasamente, moderadamente e
intensamente, categorias marcadas por el sujeto. Se obtuvieron los porcentajes
de los estados, segun niveles; y se comparé su comportamiento en los dos
grupos.

e Emociones. (Variable cualitativa nominal). Son vivencias afectivas bruscas,
intensas, que movilizan los sistemas psicofisiologicos del individuo, y tienen
componentes cognitivos, afectivos y motores™ 4.

a) Positivas: se corresponden con la satisfaccion de necesidades y producen
afectos placenteros como alegria, optimismo, esperanza.

b) Negativas: se corresponden con la insatisfaccion de necesidades, producen
displacer, tristeza, pesimismo, desesperanza.

Las emociones fueron analizadas a través de distintos métodos.

1. Autoevaluacién de estados emocionales. Se tomé en cada sesién en la que,

antes de comenzar, se les indic6 a cada sujeto que se ubicara en la linea que
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representa el ahora y en las dos ultimas semanas. La persona describe como
se ha sentido en cuanto a estados de animo y emociones presentes; y se sitla
en una escala de tipo Likert, que va desde 1 hasta 5, es decir: muy mal, mal,
regular, bien y muy bien.
2. Observacion. Se utilizé en la preprueba y en cada sesion, particularizando en

cada sujeto; y se plasmoé en su expediente a través de las variantes.
= Expresion emocional:

a) Positiva: si muestra satisfaccion, optimismo y/o alegria.

b) Negativa: si muestra insatisfaccion, tristeza, pesimismo y/o apatia.
= Comunicacion.

a) Amplia: fluida, animada y participante.

b) Limitada: escasa en vocabulario, desanimada, se limita a responder.

e Regulacién de emociones. (Variable cualitativa nominal). La autora la define
como el dominio y control que adquiere la persona con epilepsia sobre sus
emociones, lo que le permite tener un equilibrio afectivo que se traduce en su
conducta: se ajusta a las situaciones y a su condicion, sin que se expresen
emociones negativas o desestabilizadoras sobre las positivas equilibradoras. Se
utilizé una escala.

a) Si: si se aprecia que prevalece la regulacién emocional.

b) No: si se aprecian dificultades en la regulacién emocional.

Ambas medidas, a través de los métodos de evaluacién empleados: De inicio en
resultados del test de Rorschach y el Rotter y durante el proceso de intervencion
en la observacién participante y la autopercepcién emocional de las personas.

e Frustraciéon. (Variable cualitativa Nominal). Se refiere al estado especial que
aparece en el sujeto por la insatisfaccion de necesidades significativas para él,
acompafado de sentimientos de fracaso, tristeza e infelicidad. Se obtuvo a partir

de los datos aportados por los sujetos.”®
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1. Entrevista: referencia de conflictos y/o frustraciones durante el desarrollo:

en la nifez
en la adolescencia
en la adultez

actuales

Su presencia se relaciond segun el area a que se refirieron: salud, escolar,

personal, familiar, laboral, sexual u otras.

La escala utilizada fue Si y No, tanto para las etapas en que se presentaron,

como para el area a que se refirieron.

2. Autobiografia emocional. Hechos significativos referidos por el sujeto en el

pasado y presente de forma escrita. Se analizé el contenido y se precisé su

connotacion positiva 0 negativa y el area de la vida a que se refirieron.

a. Hechos afectivos positivos: Estos se identifican por producir satisfaccion y

estados emocionales positivos de alegria, optimismo, placer.
Matrimonio.

Nacimiento de hijos.

v

v

v Vida familiar.
v' Alcance de metas de superacion.
v

Alcance de metas laborales.

. Hechos afectivos negativos: caracterizados por insatisfaccion, estados

emocionales negativos como tristeza, apatia, pesimismo.
Interrupcion de estudios.

Pérdidas familiares.

Divorcio.

Diagnastico de epilepsia.

Maternidad insatisfecha.

Cambios laborales.

AN N N N Y N N

Ausencia fisica o afectiva de padres.
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v' Relaciones familiares dificiles.

3. Test de completar frases de J. Rotter (Se procesaron las respuestas de
conflicto y las positivas en todas las areas, siguiendo indicaciones del test.
Muchas de ellas expresan frustraciones, en particular, el area de problemas y
fracasos).

Estilos de afrontamiento. (Variable cualitativa nominal). Se define como las

estrategias cognitivas o conductuales que utiliza el sujeto para enfrentar las

situaciones dificiles y amenazantes para él, por superar los recursos con que
cuenta para hacerlo.

Esta variable se considero en relacion a la enfermedad y a los acontecimientos de

la vida en el caso del sujeto con epilepsia; en la familia, se refirid al manejo de las

crisis. Tiene dos variantes en lo general.™

a) Centrados en el problema: comprensién, solucion y bisquedas de alternativas
para modificar la situacién desestabilizadora.

b) Centrados en las emociones: tiene por objetivo calmar las emociones que el

acercamiento o vivencia de la situacion amenazadora tiene para el sujeto.

Afrontamiento a la enfermedad, se operacionaliz6 en diferentes formas.

Aceptaciéon: cuando denota comprensién de la epilepsia y asume sus

limitaciones, con adaptacion a su rol y condicion actual.

»= Negacion: no acepta el padecimiento de forma declarada o encubierta, tiene
expectativas de curacion o dificultades en la adherencia terapéutica.

» Rechazo: se expresa negativamente con respecto a la enfermedad, la
magnifica como la peor y la sitia como la causante de todos sus fracasos.

= Miedo: expresa temor asociado a la epilepsia y a las crisis, asi como a las
consecuencias futuras que le puedan ocasionar; le asusta pensar en ellas.

Afrontamiento de la familia a las crisis, se resumid6 en determinadas

categorias.

= La asumen con control y tranquilidad: cuando la familia denota aprendizaje
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adecuado del manejo de las crisis, toma las medidas y espera que trascurra sin
utilizar recursos innecesarios.

= Se asustan y se ponen nerviosos: el miedo y nerviosismo se apodera de ellos
pero aun asi las enfrentan en el seno familiar.

= Buscan apoyo en vecinos y familiares: los estados emocionales negativos, el
miedo y el nerviosismo hacen que llamen a otros familiares y vecinos para que
los asistan durante las crisis epilépticas.

= Evaden enfrentarlas: la conducta de la familia que convive con el enfermo se
desorganiza ante la crisis, llaman por otras personas y evitan estar presentes
durante sus manifestaciones.

e Crecimiento personal y social. (Variable cualitativa nominal). Se analiz6 y
modelé a partir de las capacidades intelectuales y emocionales que se definieron
en los sujetos, y de las competencias y desempefios sociales.

Se refiere al desarrollo, progreso y nueva dindmica que experimenta la persona

en sus intereses, motivaciones, nivel de aspiraciones y comportamientos. Para

ello se tuvieron en cuenta las actividades a las que se incorporé el sujeto con

epilepsia y los nuevos proyectos personales y sociales que enfrenta. Las

categorias utilizadas se refirieron a su incorporacion a las actividades.

v' Domésticas (limpieza, cocina, lavado, planchado, etc.)

v’ Laborales en el hogar (costura, peluqueria, jardineria, cria de animales).

v’ Superacion (ensefianza media, técnica, superior, postgraduada).

v Otras (actividades como la lectura, escritura, de organizaciones de masas,
embarazo y maternidad).

Otras variables descritas.

e Tipo de familia: (Variable cualitativa nominal). Sefiala como est4 constituida la
familia, su estructura. Se operacionalizé segun los criterios que se siguen en la
APS.

= Nuclear: compuesta por los padres e hijos, si existen; los lazos de
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consanguinidad y la afinidad, son de primer grado. Existen hasta dos
generaciones.

Extensa: esta constituida por tres generaciones: abuelos, hijos y nietos. Existen
lazos de consanguinidad de primer y segundo grados. La afinidad es de primer
grado.

Ampliada: est4 conformada por cualquier cantidad de miembros familiares, sin

importar el grado de consanguinidad y de afinidad; puede incluir amistades.

e Autopercepcién del sujeto sobre estilo educativo de la familia. (Variable

cualitativa nominal). Se refiere a la percepcion que tienen los sujetos acerca de

coémo se les ha educado y las actitudes que manifiestan hacia ellos, los familiares.

En este caso, se tomo el estilo educativo predominante en la familia a pesar de

gue otros pueden estar presentes. Se describe la operacionalizacién que se

siguio.

Adecuada: La familia s6lo impone los limites necesarios, permite y facilita el
desenvolvimiento escolar y social del sujeto.

Limitacion: la familia impone limites innecesarios, con los cuales restringe el
desarrollo independiente del sujeto y su desenvolvimiento social.
Sobreprotecciéon: impulsada por temores excesivos, la familia mantiene una
actitud vigilante ante todas las actividades del sujeto y le acomparia siempre.
Lastima: a la persona se le trata como si portara una invalidez y se refuerzan
conceptos como “pobrecito” y “le tengo pena”.

Rechazo: la familia insiste reiteradamente en los defectos, incapacidades y
“mal carécter” del enfermo y se emiten frases como “es insoportable”, o “no

puedo hacer nada porque lo tengo a él”.

e Autopercepcion de apoyo familiar. (Variable cualitativa nominal dicotomica). Se

refiere a como el sujeto percibe que es escuchado y atendido por su familia en

correspondencia con sus necesidades. Se tom6 como Sl o NO.
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e Autopercepcién del sujeto con epilepsia, sobre las relaciones familiares.
(Variable cualitativa nominal dicotomica). Expresa la percepcion que tienen ellos
acerca de las relaciones que establecen entre si y con él o los familiares
convivientes. Se operacionaliz6 como sigue.
= Favorables: cuando estima que se comunican y relacionan de forma agradable

y armdnica, que existe cooperacion entre ellos, sin que se presenten conflictos.
= Desfavorables: el sujeto expresa la existencia de conflictos, dificil comunicacion
y falta de cooperacion para enfrentar las actividades del hogar.
e Autopercepcién sobre la participacion de la familia en el tratamiento de la
epilepsia. (Variable cualitativa nominal). Variantes expresadas.
= Lo asume como propio: la familia sigue diariamente las indicaciones, los
horarios y dosis de los medicamentos que suministra al paciente o le recuerda
gue le corresponde.

= Se preocupa para que el paciente lo realice: la familia responsabiliza al sujeto
con su tratamiento y verifica, en ocasiones, su cumplimiento estricto.

= No se preocupa: la familia no se preocupa por lo que el sujeto hace y por las
formas en que cumple las indicaciones médicas.

e Rol de la persona con epilepsia en la familia. (Variable cualitativa nominal). Se
refiere a la funcién que tiene el sujeto dentro del medio familiar en relacién con
sus responsabilidades. Se definieron tres categorias en su operacionalizacién.

» Jefe de familia: se desempefia como jefe del nucleo familiar, y contribuye
decisivamente en la manutencion econémica, las reglas y los limites.

= Miembro activo: el sujeto participa con otros miembros del nucleo familiar en la
manutencion econdémica, y asume funciones y tareas dentro de la familia.

= Miembro pasivo: el sujeto no trabaja ni aporta econdmicamente a la familia, es
mantenido por los demas y su participacion en la vida familiar es limitada.

Para la evaluacion de los resultados que tributan a las variables de prevencion del

riesgo, su control y atencidén oportuna se tuvieron en cuenta los siguientes criterios.
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Variables | Definicion/ Dimensiones Estandares
En la preprueba y como resultado del proceso de intervencion: (por datos
y por observacion)
- Si se aprecia la presencia de emociones positivas (de satisfaccion)
Cuando el . s -
] sobre las negativas (insatisfaccion) en test de Rotter
comportamiento de los -Se aprecia adecuacion en la autovaloracion (Composicion).
sujetos exhibe - Si los estilos generales de afrontamiento centrados en el problema
elementos saludables predominan sobre los centrados en las emociones.
antes o durante la - Si el afrontamiento a la enfermedad adecuado predomina sobre el
Prevencion | intervencion en las inadecuado.
de riesgo dimensiones: - Si predomina en las familias el afrontamiento a las crisis con el debido
e emaociones positivas control sobre las deméas formas descritas.
e autovaloracion - Si estan presentes los habitos de autoproteccion (medidas para evitar
e estilos de vida dafios fisicos y psicosociales (heridas, golpes, estrés, tension).
« afrontamiento general - Si estan presentes comportamientos saludables en el estilo de vida:
y hacia la enfermedad descanso, recreacion sana, comunicacion con otros.
- Si se aprecia la incorporacién a actividades de crecimiento personal y
social.
- Si la familia exhibe un estilo educativo adecuado por la familia.
Control del | Se refiere a: Identificar A través de la estadistica en la posprueba se comprueban
riesgo riesgos emocionales: diferencias significativas en cuanto a:
e ansiedad - La disminucién de los niveles de ansiedad estado, de alto a medio
e frustracién o bajo (IDARE).
 emociones negativas - Se comprueba la disminucidn significativa de respuestas de
y a la capacidad de conflictos y frustracion (test de Rotter).
controlar : - Se observa y reporta por los sujetos reduccion de emociones
e la frecuencia de crisis. negativas como la ansiedad, ira, tristeza (autorreporte vivencial y
autoevaluacion de estados emocionales).
- Se reporta y comprueba estadisticamente la disminucién en la
frecuencia de crisis.
Atencion Realizacién de la - No se desarrollan procesos psicopatoldgicos en los sujetos durante
oportuna intervencion con tiempo la intervencion.

suficiente para evitar la
descompensacion

psiquica.

- Los estadigrafos de comparacion de antes y después muestran
mejoria significativa de estados emocionales y su mejor regulacion
(disminucién ansiedad en el IDARE, escasa presencia de otras
emociones negativas en autorreporte vivencial, incremento de
respuestas positivas en el test de Rotter y autopercepcion de 3 a5
en la autoevaluacion de estados emocionales.

-Existe una mayor insercion en la vida social (incorporacion a

actividades de crecimiento personal y social).
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2.5. Procedimientos

Se recibieron todos los sujetos usuarios del servicio, remitidos por los neurdlogos, con
los datos ya sefialados. Alli se les solicitd su consentimiento informado, oral y por
escrito (Anexo 11); luego de motivarlos y explicarles el objetivo de evaluarlos por la
especialidad y obtenido este, se les asign6 como miembros del grupo correspondiente,
segun su orden de llegada y los criterios probabilisticos que se siguieron. Al completar
los grupos, se procedié a la evaluacion psicolégica en el siguiente orden: entrevista,
Psicodiagnéstico Rorschach, test de completar frases de J. Rotter, IDARE, cuarto
excluido y composicién. Para realizar la evaluacion se tuvo en cuenta que el paciente
no hubiese presentado crisis en al menos tres dias anteriores al estudio, ni sintiera la
proximidad de ellas, de manera que se encontrase en un estado mental adecuado para
tener el rendimiento que le es propio. En caso de presentarse estos inconvenientes, se
procedié al cambio de cita.

A todos los sujetos del grupo de estudio, se les solicito la entrega de una autobiografia
emocional sobre situaciones significativas y emociones asociadas a su pasado y
presente, técnica importante para conocer e intervenir las emociones.

La persona con epilepsia, en la totalidad de los casos, asiste a sus citas con un familiar,
lo cual permitid entrevistarlo. Durante la aplicacion de la estrategia se cité a los
familiares con mas implicacién en la vida del sujeto y se les incorpor6é a los grupos
correspondientes para participar de la intervencion.

El grupo de estudio fue dividido en subgrupos de diez. Se acordé la asistencia a las
sesiones, segun lo establecido en la estrategia, y con la garantia de que trabajaran
simultdneamente; mientras que el grupo de control mantuvo seguimiento por

neurologia y quedo a la espera de ser llamado para la incorporacioén a la intervencion.
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Para cada sujeto de la muestra se confeccion6 un expediente en el cual se describié
el estado de cada una de las variables psicolégicas dependientes a partir de la
triangulacion de los resultados de las técnicas de medicion segun se describe en la
operacionalizacion; y se llevo el control de la evolucion en cada una de las sesiones
de aplicacién de la estrategia, con apoyo de la observacion, tanto en lo individual,
como en el desarrollo de la dinamica grupal.

2.6. Técnicas de procesamiento y presentacion de la informacion

El procesamiento estadistico de los datos se realizé con el SSPS version 15 para
Windows. Se resumio la informacion a través de tablas de distribucion de frecuencia,
las que se ilustraron a través de porcentajes.

Los textos se procesaron con Word XP y los graficos se realizaron con Excel XP. Se
empled una Pentium IV con ambiente de Windows, version 2007.

2.7. Aspectos éticos

Se considera que todas las personas con epilepsia y sus familias tienen el derecho
de recibir atencion multidisciplinaria para obtener los beneficios de las variantes de
intervencion introducidas en la practica; este estudio se desarroll6 en el escenario de
la atencién secundaria, por la garantia que ofrece el seguimiento del especialista de
neurologia en cuanto a la asistencia sistematica de los enfermos.

Siguiendo los preceptos éticos, se les solicité a todos los sujetos su consentimiento a
ser evaluados y atendidos (Anexo 11); ademas, se asegurd salvaguardar el secreto
profesional, asi como mantener la confidencialidad. En el caso de los que conformaron
el grupo control, se ofreci6 una orientacion sobre sus resultados, continuaron su
seguimiento por neurologia y, al concluir la posprueba, se les ofrecié la oportunidad de
ser incorporados a la intervencion disefiada.

La autora de la tesis cuenta con una amplia experiencia en la evaluacion, investigacion
y atencion a personas con epilepsia, forma parte del equipo multidisciplinario para su
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seguimiento y la técnico en sicologia que participé de la intervencion fue debidamente

entrenada para garantizar su competencia.

Consideraciones finales del Capitulo Il

En este capitulo, se expone el tipo de estudio y las caracteristicas de la metodologia
empleada. Se sefiala la eleccion de métodos cuantitativos de analisis en combinacion
con técnicas abiertas y cualitativas, utilizadas durante el proceso de caracterizacion
previa y la evaluacion de los resultados. Se describen todas las técnicas de recogida
de la informacion y la forma en que fueron empleadas, los procedimientos vy el
procesamiento estadistico, ademas de tomar en cuenta las consideraciones éticas.
La metodologia descrita se considera util por sus posibilidades de aplicacion en la
poblacién de personas con epilepsia y sus familiares, una vez ajustada a la

caracterizacion de los grupos.
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CAPITULO Ill. MODELO TEORICO METODOLOGICO Y ESTRATEGIA
PSICOEDUCATIVA

En este capitulo se exponen los antecedentes que justifican la elaboracion del
modelo de intervencion psicoeducativa para las personas con epilepsia; asi como sus
bases tedricas y estructurales; se definen sus componentes y se muestra su
representacion grafica. Se presenta, ademas, el proceso de elaboracion de la
estrategia y su descripcion por etapas y sesiones de trabajo.

3.1. Antecedentes

La idea de intervenir en la esfera afectiva de las personas con epilepsia, ha tenido
como objeto fundamental de interés sus emociones y su adaptacion activa a la
enfermedad con la participacion de la familia. Tiene sus antecedentes en el trabajo
de evaluacién y atencion que desde el ejercicio profesional en la psicologia de la
salud, se ha realizado; lo que ha permitido acumular una experiencia que ha servido
de base a estos estudios cimentados en mas de 20 afios de labor investigativa.

A continuacién, se exponen algunos de los trabajos que conformaron en la autora la
necesidad de cambiar la realidad de las personas con epilepsia.

3.1.1. Investigaciones sobre rendimiento cognitivo

Desde finales de 1989 y hasta mediados del 90, se realiz6 un estudio comparativo,
aplicando el test de L. Bender a 60 sujetos, de los cuales 30 padecian epilepsia. Los
resultados permitieron encontrar las diferencias con significacion estadistica en la
ejecucion de los dibujos con una mayor presencia de signos de organicidad. Llamé la
atencion la utilizacién de estilos que podian tener una traduccion hacia lo personal vy,
especificamente, hacia la afectividad. **2

En el afio 1991, se concluyd una investigacion de casos y controles que ofrecié una
caracterizaciéon de los procesos cognitivos de personas con epilepsia. Los resultados
mostraron predominio del pensamiento concreto; disminucion de la memoria

inmediata auditiva a corto y mediano plazos y de la asociativa y disminucién del
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volumen de atencion, inestabilidad y fatiga. Mas adelante, se demostro
estadisticamente que es nueve veces mas probable tener el pensamiento concreto, si
se tiene epilepsia; y que sus afectaciones se relacionan con la frecuencia de las crisis
y la politerapia.®

3.1.2. Investigaciones sobre la afectividad

En tesis de maestria culminada en el afio 2000, aplicando una metodologia particular
para la cualificaciéon de la afectividad en las personas con epilepsia, se determiné la
inadecuacion afectiva como una variable caracterizadora de esta esfera, identificada
por la presencia de inmadurez y pobre control emocional, impulsividad, inseguridad,
labilidad y aspiraciones por encima de las posibilidades. Se detect6 la presencia de
ansiedad en ellos y un 80% de respuestas que expresaron conflictos y frustraciones,
como indicadores de la subjetividad humana en el proceso salud enfermedad. %

En un estudio analitico de casos y controles, se aprecié en los sujetos con epilepsia,
niveles mas elevados de ansiedad rasgo y estado que en los sujetos pareados a ellos
en edad y sexo. Los resultados evidenciaron otros indicadores subjetivos de
interés.™®*

Estos andlisis mostraron la necesidad inmediata de modificar los esquemas
tradicionales de la Epileptologia, amplidndolos, al considerar la evaluacién e
intervencion sobre la afectividad, para lo cual el enfoque salubrista es imprescindible.
3.1.3. Investigacion sobre el contexto sociofamiliar del sujeto con epilepsia

En 1990, se aplico el cuestionario de conocimientos y actitudes de R. Antonak a 130
personas, 34 de las cuales eran familiares cercanos a los pacientes; 31 sus vecinos y
65, sin contacto alguno con sujetos con epilepsia. A pesar de que predominaron
conocimientos acertados y actitudes positivas hacia ellos en todos, fue mas evidente
en el grupo de los no relacionados; pero en mas del 40% no fue asi. Se aprecio
ademas, que a mas tiempo de padecimiento de la enfermedad, se elevaron los

conocimientos y las actitudes positivas en los familiares, considerado esto como
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parte de la adaptacion y el aprendizaje.™

Como puede apreciarse, las investigaciones realizadas y las referidas ampliamente
en la literatura expuesta en el marco teorico, evidencian una urgente necesidad de
brindar educacién y ayuda a las personas que padecen epilepsia y a su familia, con
similares propoésitos a los que se realizan en la comunidad con otros enfermos
cronicos, este menester ha sido identificado por muchos autores en diferentes
contextos; pero el panorama nacional muestra la carencia de métodos y estrategias
estructuradas para la educaciéon y atencidon, que sigue siendo prioritariamente
enfocada a los factores neurobioldgicos y, en el mejor de los casos, considerando las
implicaciones cognitivas de la epilepsia y el tratamiento, sin orientar una mirada a lo
afectivo y, por supuesto, a la intervencion en este sentido. Contribuir a llenar este
vacio, es la principal motivacién que conduce a la presente investigacion.

La familia del sujeto con epilepsia, también se ha identificado como un grupo
necesitado de apoyo, orientacion, educacién y estrategias para prevenir riesgos de
alteraciones especificas.

En la perspectiva positiva de la salud, se ha desarrollado una concepcion holistica en
la que se asume que los individuos buscan, no solamente no enfermar, sino
encontrar un sentido de felicidad y bienestar relacionado con multiples factores. Esto
puede constituir una aspiracién en los sujetos con padecimientos cronicos y, en esta
linea, las investigaciones sobre calidad de vida en la epilepsia, se multiplican, lo que
pone de manifiesto la necesidad de trabajar sus factores predictivos.®® 104 107
Partiendo del interés definido de elevar a planos superiores el funcionamiento
psicologico y social de las personas con epilepsia - para lo cual se hace
imprescindible intervenir sobre la regulacion de los componentes emocionales-, se
conformé el modelo tedrico metodoldgico, realizado sobre la base del analisis
integral de su probleméatica para delimitarla; ademés, se profundiz6 en los

conocimientos tedricos que permitian precisar las relaciones entre variables y
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constructos para asi encauzar su base explicativa. Se estudiaron las manifestaciones
emocionales de las personas con epilepsia en relacion sistémica con lo cognitivo y
volitivo, lo cual fue apoyado por una profunda revision de la bibliografia y un analisis
histérico l6gico de la tematica. Se tomaron en cuenta las investigaciones y
publicaciones acerca de la materia realizadas por la autora.

3.2. Descripcién del Modelo Teérico Metodoldgico

Una vez establecidas las principales caracteristicas de estas personas y las
afectaciones en las diferentes areas del psiquismo, asi como la influencia e
interaccibn de otras determinantes de la salud, se ajustaron a los criterios
estructurales del modelo. Su disefio aporté coherencia y sentd las bases para la
creacion de la estrategia practica, con una orientacién salubrista, hermenéutica
interpretativa y sistémica.

Un modelo es un aparato conceptual de valor instrumental que resulta atil para
resumir e interpretar la informacién obtenida en cualquier ambito de indagacién en el
qgue se quieran analizar fendmenos. Funciona como mediador entre el investigador y
la teoria misma, permitiéndole analizar una realidad determinada.*®

El modelo aplicado a la intervencion planificada para personas con epilepsia,
persigue lograr la potenciacion de capacidades intelectuales, emocionales y de salud,
para ponerlas en funcidn de alcanzar niveles aceptables de crecimiento personal y
social, lo que permite actuar sobre la prevencién de los riesgos asociados.

Es fundamental que los sujetos experimenten mayor sensacion de control de sus
propias vidas, analizandolas con mayor objetividad; que se sientan capaces de
trazarse metas, de tomar decisiones y de emprender con independencia todo aquello
que propicie su realizacién personal y social desde el conocimiento de sus reales
capacidades y potencialidades, lo que es valido a partir de experiencias individuales y
grupales.

El Modelo tiene 4 componentes de accion.
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|. Areas del psiquismo: cognitiva, afectiva y conductual

Cognitiva: se refiere a los conocimientos y procesamiento de la informacién que se
posee y que se recibe: ideas, creencias, juicios y valoraciones en relacion con la
enfermedad y su afrontamiento, asi como sobre las emociones y sus
manifestaciones.

Afectiva: interpretacion de emociones y conductas en lo que se refiere al
conocimiento de las propias emociones, activaciéon y regulacion de recursos
emocionales y motivacionales en relacidén con aspiraciones, intereses y metas.
Conductual: potenciacion de recursos propios e indirectos, erradicacion de
conductas de riesgo e incentivacién a comportamientos saludables, para lo cual se
incide en el estilo de vida, las relaciones interpersonales y los afrontamientos del
enfermo y la familia en su interrelacion y en el desempefio cotidiano.

Il. Técnicas de intervencion

a) Para influir sobre lo cognitivo: didlogo comunicativo y racional: intercambio
comunicativo entre proveedores de salud y sujetos con epilepsia, lo que
permite obtener informacién y, a la vez, ofrecerla, teniendo en cuenta
argumentos que favorezcan el conocimiento en relacion con la enfermedad, las
crisis y los factores precipitantes de estas.

b) Para influir sobre lo afectivo: técnicas de control emocional: se persigue que los
sujetos reconozcan sus emociones y las caracteristicas con las cuales se
relacionan; que manifiesten su cooperacion; que se genere optimismo y la
movilizacion de las resiliencias, asi como la atenuacion de emociones
desestabilizadoras y la eliminacién de atribuciones dafinas; ademas de que se
facilite el autocontrol y la regulacion emocional.

c) Para influir sobre la conducta de las personas con epilepsia y sus familias:
técnicas de control conductual: implican trabajar sobre las conductas, los

problemas cotidianos y su afrontamiento; mejorar la evaluacion de los hechos,
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las relaciones y comunicaciéon de los sujetos y sus familias; y la identificacion
de intereses y potencialidades que posibiliten una insercion social saludable.
lll. Objetivos que se persiguen

1. Lograr la reestructuracion cognitiva en los sujetos a través de la modificaciéon
de ideas, pensamientos y atribuciones en relacion con la epilepsia y las crisis.

2. Adecuar los conocimientos, la autovaloracién, y el control y ajuste de las
emociones.

3. Fomentar la utilizacion de afrontamientos constructivos, la incorporacién a
actividades de acuerdo con sus intereses y capacidades, de estilos de vida
saludables, e integracion a proyectos de vida que propicien el crecimiento
personal y social.

IV- Finalidad

1. Aprendizaje y aceptacion de la enfermedad. La persona adquiere una mejor
comprensién de la epilepsia, las crisis, la prevencién de riesgos; desarrolla su
capacidad de autoproteccion, sin limitarse innecesariamente; acepta su
condicion y se educa para vivir con optimismo.

2. Regulacion emocional. Se conocen mejor los recursos propios, se incrementa
la sensacién de control, y el sujeto es capaz de movilizar esos recursos en
funcion de afrontar y resolver las situaciones que enfrenta; las emociones
positivas prevalecen y se incrementa el dominio sobre sus reacciones
emocionales.

3. Crecimiento personal y social. El individuo valora la importancia de enfrentar
las actividades y los retos que sus proyectos implican; se siente comprometido
con su autodesarrollo como persona, en dependencia de sus capacidades
intelectuales y emocionales y de las posibilidades que su contexto ofrece,
acorde con sus aptitudes y habilidades desarrolladas y un nuevo estilo de vida.

Al valorar objetivamente la realidad, los sujetos se hacen cada vez mas responsables
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de sus acciones y mas seguros de si, por lo que estan en un proceso de adaptaciéon

activa; mientras que las familias, mas preparadas, muestran una adaptacion

dinamica.
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3.3. Estrategia de intervencion psicoeducativa

3.3.1. Disefo de la estrategia

Para el disefio de la estrategia se tuvo en cuenta: la experiencia investigativa
acumulada por la autora principal y la bibliografia revisada, que dieron lugar al
modelo elaborado; los criterios expresados individualmente, por especialistas de
neurologia y psicologia que han ofrecido atencién clinica a las personas con epilepsia
por afos, los analisis colegiados en dos grupos nominales realizados con estos
especialistas y los elementos aportados por la caracterizacion.

Se solicitaron criterios individualmente a los cuatro neurdlogos vinculados a la
investigacion, los que aportaron los aspectos generales que debian ser incluidos en
las sesiones de la estrategia, ellos patentizaron la importancia de que todas las
acciones tributaran a la afectividad de los sujetos, aun cuando se refirieran a otras
areas del psiquismo. Estos especialistas profundizaron en los temores de los sujetos
y las actitudes hacia la epilepsia, que les afectan a ellos y sus familiares.

Se consulté a tres psicologos con amplia experiencia asistencial, los que confirmaron
la existencia de disturbios emocionales en las personas con epilepsia y las
necesidades educativas de estas y sus familiares; coincidieron en plantear el riesgo
gue implican esos estados para la evolucién y control de la enfermedad y para
mantener la salud emocional.

Lo aportado por todos los especialistas fue anotado y, posteriormente se les cit6é en el
servicio para analizar y colegiar en el grupo la estructura de la estrategia; se coincidio
en incluir exposiciones breves de tematicas relacionadas con los principales
problemas que enfrentan y con los factores personales implicados y llevar esos
temas a los analisis colectivos, con implicaciones de los sujetos y sus experiencias;

esto a través de la realizacion de dinamicas grupales.
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En un segundo encuentro del grupo nominal, se presenté a todos el disefio de la
estructura y se perfeccion6 a partir de los criterios y consensos a que se llegé. Para
realizar este trabajo se siguieron las recomendaciones de la DrC. Nerelys de
Armas** referidas en el capitulo I.

3.3.2. Fundamentos filoséficos y psicoldgicos de la estrategia

La estrategia se sustenta en los preceptos de la filosofia humanista al considerar la
problematica de las personas con epilepsia el centro de la intervencion. La flexibilidad,
sistematicidad y busqueda dialéctica del salto cualitativo, asi como consideracion de la
importancia de la participacion de los otros en el cambio; sobre la base del materialismo
dialéctico y la teoria de Vigostky, en relacién a la mediatizacion de los procesos
psiquicos y la zona de desarrollo proximo, caracterizaron su disefio, que responde a
necesidades de estos individuos y sus familias. Tanto la intervencion en ellos, como los
elementos sobre los que se incide, se abordan con caracter sistémico y en la ineludible
integracion de lo afectivo y lo cognitivo.

3.3.3. Caracteristicas de la estrategia

La estrategia tiene una primera fase descriptiva, en la que se realiza la caracterizacion
de los sujetos y una fase experimental, que incluye su disefio y dos etapas, en las que
se interviene en los afrontamientos a la enfermedad y las crisis y en la regulacién
emocional de las personas con epilepsia, con participacion de la familia.

Se conform6 con la combinacion de actividades educativas y de influencia psicoldgica,
segln se considerara conveniente; se tuvo en cuenta el trabajo en grupos, de manera
gue los temas desarrollados —de forma expositiva, breve y sencilla-, permitieran la
realizacion de las dinAmicas grupales en las que se implican los participantes.

Se privilegia la regulacién emocional y la potenciacion de emociones positivas, para lo

cual la incorporacion a la actividad es imprescindible.
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Objetivo General. Regular la expresion de las emociones en las personas con

epilepsia para incidir en la potenciacion y el desarrollo de capacidades que favorezcan

su insercion social y la modificacién de sus afrontamientos y los de sus familias a la

enfermedad; con repercusion en la prevencion de riesgos emocionales, su control y

atencion oportuna.

3.3.4. Estructura de la estrategia por etapas y sesiones

Etapa |. Evaluacién psicoldgica y deteccién de necesidades de atencion de las

personas con epilepsiay su familia.

Objetivos.

1. Identificar las areas de conflictos, frustraciones y emociones que les acompafian.

2. Definir caracteristicas del funcionamiento cognitivo, afectivo y sociofamiliar de los
sujetos.

3. Integrar los resultados del estudio diagnéstico para una mejor comprension del
comportamiento y funcionamiento general de los sujetos con epilepsia y su familia.

Técnicas de evaluacion empleadas.

1. Entrevistas a sujetos con epilepsia y sus familiares.

2. Psicodiagnéstico Rorschach.

Completar frases de J. Rotter.

Cuarto excluido.

Composicién con el titulo: Como soy y CoOmo desearia ser.

©o u > W

Autobiografia emocional (Con la indicacion de narrar hechos de significaciéon
emocional positiva y negativa durante su vida).

Recursos materiales y humanos: Los primeros estaban garantizados, en lo segundo,
el proceso de evaluacién y calificacién de las pruebas fue realizado por la autora, la

colaboradora permanente y licenciados del servicio de psicologia del hospital general.
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Etapa Il. Conocimiento y aceptacion de la enfermedad.
Inicio de la intervencion grupal.

Sesion 1. Técnica de presentacion y establecimiento de las reglas del trabajo en

grupo. Se explican los objetivos, la periodicidad de los encuentros (quincenal) y la

forma en que se desarrollaran los mismos.

Se aplica la Autoevaluacion de estados emocionales (descrita en el capitulo 11).
Objetivos:

1. Adecuar la informacidn sobre las caracteristicas de la enfermedad, las crisis, su
tratamiento, control y cuidados necesarios.
2. Favorecer la incorporacion de habitos de autocuidado, aqui nombrados de
autoproteccién, desestimando las limitaciones innecesarias.
Actividades.
= Dindmica grupal. Compartiendo conceptos, criterios, valoraciones y vivencias
sobre la epilepsia y las crisis. Actitudes de la familia.
Técnicas: didlogo informativo comunicativo, expresion de emociones negativas
vividas alrededor de las crisis epilépticas, descatastrofizar sintomas (despojar del
sentido de catastrofe), técnica cognitiva de A. Beck, técnicas de apoyo.
= Tema. La epilepsia como afeccion cronica. (Impartido por la psicéloga y
neurologo).
Contenidos. Conceptualizacion de la epilepsia. Tipos de crisis, prevencion y
control de las mismas. Habitos de autoproteccion para evitar riesgos y dafios.
Cierre. Resumen por los propios sujetos ¢ Qué hemos aprendido hoy?
Aprendizaje de la técnica de relajacion de Luthe (Se indica practica sistematica en el
hogar).
Sesién 2: Dedicada a exteriorizar vivencias asociadas a la epilepsia y a aprender a

expresar su condicion libre de estigmas.
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Se aplica la Autoevaluacion de los estados emocionales y se comparten
experiencias.

Objetivos.

1. Favorecer la eliminacion de los estigmas que impiden expresarse libremente en
relacion con la epilepsia.

2. Fomentar las bases para la aceptacion de la epilepsia.

Actividades.

- Dinamica grupal. “Yamos a hablar de la epilepsia’. ¢Como influye este
diagndstico en nosotros, la familia y los demas?
Técnicas: dialogo informativo comunicativo, comparacion social positiva
(utilizando otras enfermedades cronicas), técnicas de apoyo.
Cierre. Se refuerza la idea de que se puede vivir con epilepsia.
Practica colectiva de la técnica de relajacion.
Etapa lll. Potenciacion, control y regulacién de emociones.
Sesién 3. Dedicada a la comprension de la relacion entre factores emocionales, el
comportamiento y la salud.
Se aplica la Autoevaluacion de estados emocionales.
Objetivos.
1. Relacionar los factores estresantes con las emociones resultantes y el control de
la enfermedad.
2. Establecer pautas para el logro de un afrontamiento constructivo ante la
enfermedad.
Actividades.
» Tema. Estrés, estados emocionales y salud.
Contenidos. Concepto de estrés. Personalidad, estrés y estados emocionales y

salud. Estilos de afrontamiento a las situaciones.
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- Dinamica grupal. Vivencias de situaciones estresoras, emociones y su relacion
con la epilepsia y las crisis. Afrontamientos utilizados.
Técnicas: racionales para la comprension de la relacion entre emociones y
conductas, y del afrontamiento ante la enfermedad y las crisis.

Cierre: Resumen por los sujetos ¢ Qué hemos aprendido hoy?

Practica colectiva de la técnica de relajacion de Luthe.

Sesion 4. Dedicada a la expresion de emociones y andlisis de los problemas que
afectan a las personas del grupo.
Se aplica la Autoevaluacion de estados emocionales.

Objetivos.

1. Autoevaluar con mayor objetividad los problemas que se enfrentan y las
alternativas de solucion.

2. Concientizar a los sujetos de sus estados emocionales desajustados y evaluar de
conjunto sus causas.

3. Interiorizar la necesidad de ocuparse de los problemas del presente.

Actividades.

- Tema. ¢ Qué es un problema?

Contenidos. Definicién de problema, analisis y alternativas de solucion. Actitud
ante los problemas.

- Dinadmica grupal. Se realiza a partir de las autobiografias (Se entregan a cada
sujeto y de acuerdo con su disposicién y lo que desean compartir presentan al
grupo los problemas pasados y presentes que les afectan).

Técnicas a emplear: método de solucion de problemas, técnicas cognitivo
conductuales (A. Beck), clarificacion de estados emocionales, técnicas de apoyo.
Cierre. Reforzar la intencion de ocuparse de los problemas presentes y qué hacer
para resolverlos o para sentirnos mejor.
Practica del ejercicio de relajacion.
Sesion 5. Dedicada a la expresion de emociones y al andlisis de los problemas que
afectan a las personas del grupo (continuacioén de la anterior).
Se aplica la Autoevaluacion de estados emocionales.
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Objetivos.

1. Autoevaluar con mayor objetividad los problemas que se enfrentan y las
alternativas de solucion.

2. Concientizar a los sujetos de sus estados emocionales desajustados y evaluar
Sus causas.

3. Dotar a los sujetos de técnicas para el control de emociones negativas.

Actividades.

- Dinadmica grupal. Se realiza a partir de las autobiografias (Se entregan a cada
sujeto y de acuerdo con su disposicion y lo que desean compartir, presentan al
grupo los problemas pasados y presentes que les afectan).

Se procede de igual forma que en la sesién anterior hasta dar a todos la
oportunidad de expresarse.
Técnicas a emplear: técnicas cognitivo conductuales (atribuciones y control de
la ira), clarificacion de estados emocionales, técnicas de apoyo.
Cierre. Resumen realizado por los propios sujetos sobre las ventajas emocionales y
conductuales que reporta analizar y afrontar objetivamente los problemas.
Practica del ejercicio de relajacion.

Sesién 6. Dedicada al conocimiento de si mismos y la adecuacion de la autovaloracion.

Se aplica la Autoevaluacion de estados emocionales. Se comparten algunas
experiencias en relaciéon a ello.

Objetivos.

1. Lograr un conocimiento mas acertado de si mismos.

2. Reestructurar y fortalecer la autovaloracion y autoestima.

3. Analizar las actitudes familiares y sociales que entorpecen el desarrollo de una
autovaloracion y autoestima adecuadas.

Actividades.
- Aplicacién de la técnica de cualidades positivas y negativas (Guardar para
trabajar posteriormente).

- Tema. La autovaloracion y su relacion con la salud de las personas.
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Contenido. Concepto de autovaloracién, sus componentes. Relacion de la
autovaloracion adecuada con el bienestar y la salud.

Dindmica grupal. Se retoman los listados de cualidades positivas y negativas
llenados por los sujetos, se da la oportunidad de reanalizarlos y se comparten con
el grupo. Se tienen en cuenta las composiciones realizadas por ellos en la
evaluacion inicial y la informacién ofrecida en el tema tratado.

Se valora con la familia como percibe a su paciente y su contribucién a la
formacion de las cualidades expresadas.

Técnicas: andlisis y discusion grupal sobre los aspectos de interés, listado de

cualidades personales, reforzamiento positivo.

Cierre. Los sujetos dandose las manos repiten con fuerza: “Somos importantes y es

importante sentirnos bien con N0sotros mismos”.

Practica colectiva del ejercicio de relajacion.

Sesion 7. Dedicada a las motivaciones y aspiraciones.

Se aplica la autoevaluacion de estados emocionales y se comparten experiencias.

Objetivos.

1.

Analizar la relacion de las motivaciones y aspiraciones con el bienestar
emocional.

Contribuir a la adecuacion del nivel de aspiraciones de los sujetos.
Concientizar la necesidad de fortalecer las motivaciones para poner en practica

nuevas metas.

Actividades.

Tema. Motivacién y salud.

Contenidos. Concepto de motivacion, elementos que se integran a ella.
Relacién de la motivacion con las aspiraciones y la autovaloracion.

Dindmica grupal. ¢Por qué nos sentimos motivados, cuéles son nuestras
aspiraciones y metas?

Técnicas: racionales y motivacionales.
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Cierre. Reforzar la idea “Necesitamos tener metas y aspiraciones para mantenernos
con salud”.

Practica colectiva del ejercicio de relajacion.

Sesion 8. Dedicada a la familia.

Se aplica la autoevaluacion de los estados emocionales y se comparten experiencias.

Objetivos:

1. Destacar el papel de la familia en el apoyo y la educacién de la persona con
epilepsia.

2. Ofrecer recursos psicoldgicos para la adecuacion del funcionamiento familiar.

3. Fortalecer los vinculos y la comunicacion entre los sujetos y sus familias.

Actividades.

- Tema. Funcionabilidad familiar. La comunicacién como recurso vital.

Contenidos. La familia y sus etapas en el ciclo vital. Elementos que intervienen
en la funcionabilidad familiar. Importancia de la comunicacion en el seno de la
familia.

- Dinamica grupal. Los familiares se expresan sobre: “Qué significa esta persona
para nosotros y qué podemos hacer para que sea feliz”. (En esta parte se orienta
gue cada persona con epilepsia esté sentada al lado de su familiar).

Técnicas: discusion grupal, orientacién educativa.

Cierre. Se refuerza la idea “La comunicacién franca en la familia nos puede ayudar a
comprendernos y a unirnos en buenos y malos momentos”.
Préactica del ejercicio de relajacion.
Sesién 9. Dedicada a la exploracion y fortalecimiento de intereses y a la concrecién
de proyectos de vida.
Se aplica la autoevaluacion de estados emocionales.

Objetivos.

1. Identificar las habilidades de los sujetos asi como propiciar la exteriorizacion de

sus intereses para fomentar otros nuevos.
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2. Estimular a los participantes a la planificacion y ejecucion de actividades que
repercutan positivamente en su afectividad.

3. Propiciar la incorporacion de los sujetos al estudio u otras actividades de acuerdo
con sus capacidades y potencialidades.

Actividades.

- Dinadmica grupal. Discusion alrededor de los intereses expresados, repercusion
de su puesta en practica y ampliacion de esta esfera acercando a los sujetos a
lo que pueden hacer. Apoyo de la familia para su materializacion.

Técnicas: discusion de grupo, expresion de intereses.

Cierre. Resumen por los sujetos en relacion a “Qué mas podemos hacer”.
Practica colectiva de la técnica de relajacion.
Sesién 10. Dedicada a analizar los nuevos proyectos de vida.
Se aplica la autoevaluacion de los estados emocionales y se comparten experiencias.
Objetivos.
1. Estimular la incorporacién y ejecucién de proyectos de vida en las personas.
2. Integrar a la familia de forma positiva a los proyectos de crecimiento que se trace
el sujeto.
Actividades.
- Tema. Proyectos de vida, formulacion, planificacion y ejecucion.
Contenidos. El proyecto de vida como una formacion motivacional. Diversidad en
los proyectos de vida, su valor en el logro de satisfacciones. Como conformar,
planificar y ejecutar un proyecto de vida.
- Dinamica grupal. Presentacion de proyectos de vida iniciados por los integrantes
del grupo, experiencias, perspectivas de los sujetos en esta direcciéon. Analisis del
papel de la familia en la realizacién de proyectos de vida.

Técnicas: dialogo informativo comunicativo, discusion grupal, reforzamiento
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positivo.
Cierre. Se refuerza la idea “Somos responsables de la direccién de nuestras vidas”
Practica colectiva del ejercicio de relajacion.
Despedida.
Total de sesiones de la estrategia: 12 (2 de evaluacion y 10 de intervencion).
Una breve descripcion de todas las técnicas utilizadas aparece en el Anexo 12.
3.3.5. Implementacion de la estrategia
La estrategia se instrumentd por la autora de la investigacion y una estudiante de
qguinto afio de psicologia entrenada y con afios de experiencia en la evaluacion y
seguimiento de las personas con epilepsia.
Se ejecutd en locales habilitados en el servicio de neurologia con un minimo de
recursos materiales, en este caso papel y lapices.
Todos los temas fueron impartidos por la autora de la tesis, recibiendo en el primero
el apoyo de uno de los neurdlogos, los contenidos se presentaron de forma sencilla y
clara, de manera que fueran comprendidos por todos y ocuparon un espacio de 20
minutos. La duracibn de las sesiones fue de una hora y 30 minutos
aproximadamente.
Cuando fue necesario, se intercambié con los neurélogos del servicio, se les mantuvo
informados sobre la evolucién de los sujetos y, de igual modo, ellos comunicaron los
logros y dificultades observados.
3.3.6. Evaluacién de la estrategia
Durante el desarrollo de la estrategia se llevd el control individual y grupal de los
cambios positivos y negativos experimentados por los sujetos participantes. En las
primeras sesiones, simultdneamente con la expresion de satisfaccién por tener la
oportunidad de expresarse y de que se atendiera a sus problemas, se aprecio

fragilidad y dependencia en muchos de ellos.
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La reestructuraciéon de conceptos erroneos y la incapacidad de expresarse con
respecto a la epilepsia, se vencieron con mayor rapidez que los estados emocionales
negativos asociados a sus situaciones, aun cuando fue evidente el logro de una
tranquilidad progresiva, favorecida ademas, por el dominio de la técnica de relajacion,
practicada también por la mayoria de los familiares. Se crearon gratificantes lazos
afectivos entre los participantes y hacia los ejecutores de la estrategia.

Todo lo anterior, pudiera aportar en la evaluacioén de la factibilidad del proceso, ya
gue durante él se alcanzaron progresivamente los objetivos trazados.

En las intervenciones en salud se identifican tres tipos de evaluacién: la de proceso,
de resultado/ cambio y de relacion causa-efecto. En el segundo caso se trata de
determinar en qué grado se logra el resultado o cambio deseado, es decir en qué
medida se cumple el objetivo y para ello es necesario tener datos de antes y
después. ** Es esta la evaluacién que se previ6 realizar en el presente estudio.

La evaluacion de la efectividad se realizé por la valoracion de los resultados con la
utilizacion de la mayoria de las técnicas utilizadas en la caracterizacién inicial y se
comprobd, el establecimiento de diferencias significativas en la comparacion de los
grupos antes y después y de cada grupo consigo mismo de manera longitudinal, en
relacion a las variables declarados en el capitulo Il.

Consideraciones finales del Capitulo IlI.

En este capitulo se expusieron los elementos tedricos y practicos que avalaron la
elaboracién del modelo tedrico metodoldgico para la atencion de las personas con
epilepsia y sus familiares, se explicé el disefio de la estrategia sustentada en el
modelo, sus caracteristicas, estructura, modo de implementacién y de evaluacion y
se muestran las posibilidades que puede ofrecer en la regulacion emocional y la

prevencién de riesgos asociados.
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CAPITULO IV. ANALISIS Y RESULTADOS DE LA IMPLEMENTACION DE LA

ESTRATEGIA PSICOEDUCATIVA.

En este capitulo, se presentan y discuten los resultados de la implementacién de la

estrategia a las personas con epilepsia y su familiar del grupo de estudio, y estos se

comparan con los obtenidos por el grupo control en las diferentes variables de

interés. El andlisis de los resultados se organizé de acuerdo a las etapas que se

definieron para la ejecucion de la estrategia psicoeducativa.

= Evaluacion psicoldgica y deteccion de necesidades de atencién a las personas con
epilepsia y su familia (caracterizacion).

= Conocimiento y aceptacion de la enfermedad.

= Potenciacion, control y regulacion de las emociones.

En la primera etapa se realiza una descripcion detallada de los elementos abordados

en la caracterizacion de los sujetos que integraron los grupos de acuerdo con las

técnicas aplicadas.

Etapa |. Evaluacién psicoldgica y deteccién de necesidades de atencion a las

personas con epilepsiay su familia.

Entrevista. Esta permiti6 establecer una amplia y profunda comunicacién con los

sujetos en estudio y sus familiares. Se obtuvieron datos relativos a la enfermedad y

sobre las condiciones de vida. Aqui se describen algunos de los hallazgos mas

importantes relacionados con eventos vitales, vivencias, conflictos o frustraciones de

los sujetos (Anexo 13, Tablas # 3y 4).

= Vida Escolar. En este acapite, las muestras de estudio (experimental) y controles
tienen un comportamiento similar, pues en el 23,3 y 30%, respectivamente,
refieren haber presentado torpeza en el estudio, lo que ocasion6 en algunos casos
repeticion de grado. Predominé en ambos grupos el considerarse inteligentes y

con éxito en esta actividad en por cientos de 70 y mas. Es decir, que no fue este
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un indicador provocador de emociones negativas en la mayoria; en esto se

coincide con lo planteado por otros autores que afirman que el nifio con

diagndstico unico de epilepsia, puede tener un rendimiento escolar normal, si los

padres y maestros adoptan una actitud positiva ante su aprendizaje; & 611°5°1%7
pero también hay que considerar que la edad de debut de la enfermedad en los
grupos, correspondio, en la mayoria con la adolescencia y adultez; por lo que solo
el 23 y 13% de los sujetos de estudio y de controles, comenzaron a padecer la
epilepsia en la infancia, etapa en la que, segun se plantea, existen mayores
posibilidades de afectacién del coeficiente intelectual.’” El 30% del grupo de
estudio y el 26,7% de los controles, expres6 haber tenido situaciones conflictivas
durante la nifiez; pero relacionadas con otras probleméaticas.

»= En lo personal. Aqui se agruparon aguellas situaciones que los sujetos perciben
como insatisfacciones relacionadas con sus propias vivencias y actuaciones, por
ejemplo, miedos, indecisiones, el caracter e inapropiada toma de decisiones. En
ello, el 46,6% de los del grupo de estudio y el 40% del control, expresé tener
problemas. Estos hallazgos estan en correspondencia con lo que se plantea en el
capitulo | acerca de la afectividad y la conducta de las personas con epilepsia; y
gue en resumen, sefalan la relacion que existe entre las vivencias que se
experimentan con la enfermedad -bajo las condiciones estigmatizantes que
afectan a la familia y la comunidad que rodea a los sujetos- y la formacion de una
personalidad insegura, con pobre autoestima y estilos de afrontamiento no
COﬂStrUCtiVOS.22'48'loo' 105,107,109,129,134, 158.

= Vida familiar. Predominaron las familias nucleares, seguidas de las extensas y con
una composicién estable en sus miembros (Tabla #5, Anexo 14). El sistema

educativo mas utilizado por ellos fue la sobreproteccidén que se expreso de manera

similar en el grupo de estudio y en los controles, con el 40.0 y 30.0%,
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respectivamente (Tabla #6, Anexo 14). En esto se coincide con la mayoria de los
autores; aungue en la literatura se refiere, incluso, con mayor presencia que lo
aqui encontrado.'® “® 1% Sin embargo, una influencia educativa adecuada se
refiri6 en mas de la tercera parte de ambos grupos (Tabla 6, Anexo 14). A pesar
de esto, una parte importante de toda la muestra, expresé haber tenido
frustraciones y conflictos con respecto a la familia. La autopercepcién de apoyo
familiar, fue elevada en los grupos (Tabla #7, Anexo 14); y la mayoria percibe
como favorables, las relaciones familiares (Tabla #8, Anexo 15). Esto explica, en
parte, que exista la adecuada preocupacion porque los pacientes realicen su
tratamiento de manera que se fortalezca su autorresponsabilidad (Tabla #9,
Anexo 15), lo que es decisivo para lograr la cooperacion en la intervencion
psicoeducativa; pues, como es conocido, el apoyo social facilita la evolucién
satisfactoria de la entidad en enfermos crénicos.****® Predominan las personas
con epilepsia que son miembros activos en el nucleo familiar en el 83,3% del
grupo de estudio y 60 % en el control. Ser el jefe de familia solo se expresa en seis
de los controles; y son miembros pasivos 11 sujetos distribuidos casi
equitativamente en ambos grupos (Tabla #10, Anexo 15).

Vida matrimonial. El 43,3% del grupo de estudio y el 50% de los controles
expresaron haber tenido dificultades en esta esfera; pero se aprecié que la
enfermedad estuvo mediando la probleméatica en solo dos de ellos (Anexo 13,
Tabla # 3).

Vida laboral. La mayor cantidad de miembros de la muestra total, tiene una historia
laboral: nueve han sido sometidos a peritaje médico para cambio de puesto de
trabajo, lo que ha significado una crisis personal en un caso del grupo de estudio y
uno de control. Se ubican sujetos en todas las categorias descritas de ocupacion;

pero las amas de casa prevalecen en el grupo de estudio, en comparacion con el
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de control, lo que no estuvo justificado por la enfermedad. Los conflictos en lo
laboral se presentaron mas en los de control que en los sujetos del grupo de
estudio (Anexo 13, Tabla # 3).

= La sexualidad, en los que padecen epilepsia, es una esfera que se expresa con

estabilidad y ajuste por la mayoria;'®'®

aungue destacan estudios actuales la
presencia frecuente de alteraciones en esta esfera.’® Aqui, cuatro sujetos del
grupo de estudio y cinco de control manifestaron conflictos en el area (Anexo 13,
Tabla #3).
= Referencias de conflictos o frustraciones en diferentes etapas de la vida. La
presencia de estos estados durante la nifiez y la adolescencia, se mostré de
manera similar en estas etapas y en los grupos, al estar expresados en alrededor
del 30% -algo mas en la adolescencia, en el grupo de estudio-. De modo que estas
vivencias se hicieron predominantes en la adultez, donde el 70% de los sujetos
del grupo de estudio y el 73,3% de control, expresé haberlas tenido y tenerlas en
la actualidad; pues, coincidentemente, la mayoria de ambos grupos refirieron
presentar estos estados en el presente (Anexo 13, Tabla # 4).
En esta parte del diagnéstico, se puede concluir que los sujetos se sintieron mas
afectados por problemas e insatisfacciones en lo personal, lo familiar -en el pasado- y
en el matrimonio; no obstante, la familia, en la actualidad, a pesar de utilizar estilos
educativos sobreprotectores y limitantes con ellos, se comporta como un recurso
importante de apoyo social y afectivo, y prevalecieron las vivencias de conflictos y
frustraciones durante la vida adulta, con relevante presencia en el momento en que
se estudiaron. Estas situaciones potencialmente estresantes, los hacen vulnerables a
padecer estrés y alteraciones diversas, con consecuencias emocionales nefastas tal

48, 85,95-97,160

como se describe en la abundante bibliografia sobre el tema, e identifican

los aspectos sobre los que se debe enfocar la prevencioén del riesgo.
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= Estilo de afrontamiento general. En los sujetos con epilepsia de ambos grupos, se
precisd, durante las entrevistas, el predominio evidente del estilo centrado en las
emociones; soOlo tres y siete sujetos del grupo de estudio y de control,
respectivamente, afrontan las situaciones a través de la busqueda de alternativas,
Chi cuadrado comprob6 la homogeneidad de los grupos (Anexo 16, Tabla # 11).
= Afrontamiento a la epilepsia. En la entrevista, se pudo definir que el
afrontamiento de la persona con epilepsia a la enfermedad, en el 73,3% de la
muestra total, fue de miedo; se iguala el porcentaje en ambos grupos. El 63,3%
expresOd aceptacion, que fue discretamente superior en el grupo de estudio.
También se present6 el rechazo y la negacion, de manera similar en los grupos, el
test de Mann Whitney muestra que son homogéneos en este aspecto antes de la
intervencion (Anexo 16, Tabla # 12). Estos resultados pueden estar influenciados
por las experiencias vividas alrededor de las crisis, la edad de debut y los afios de
padecimiento. Autores dedicados a la epileptologia, sostienen que estos enfermos
no conocen bien su enfermedad, las causas y el tratamiento; y que se aprecia en
ellos areas diversas de problemas y limitacion en su libertad.*®*
= El afrontamiento a las crisis predominante en las familias, antes de la
intervencion, fue el asustarse y ponerse nerviosos en el 50 y 46,6% en los del
grupo de estudio y de control, respectivamente. Alrededor de la tercera parte de
las familias, en el primer grupo, buscan ayuda en vecinos y familiares; y en el otro
grupo, logran enfrentarlas con tranquilidad (Anexo 16, Tabla # 13). A diferencia de
otras enfermedades cronicas -como el cancer, las cardiovasculares e incluso la
diabetes-, las personas con epilepsia no utilizan afrontamientos como busqueda
de informacion o de significado de la enfermedad, preparacion para alternativas
futuras y otros descritos por autores como Friedman y Di Mateo™; mas bien, al

sentir miedo e inseguridad limitan su relacion con el medio, refugidndose en la
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familia. Esta es una de las razones que sustenta la importancia de establecer
pautas diferenciadas para la promocién, prevencion y educaciéon a enfermos
cronicos.
Como puede apreciarse, 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 las crisis, constituyen elementos
importantes en las acciones de salud a realizar con las personas con epilepsia y su
familia; en particular para prevenir los riesgos emocionales, para lo cual, necesitan
aprender a actuar en correspondencia con las situaciones y los equipos de salud,
deben prepararse para orientarlos.® 2% 48134
= En relacion con los resultados obtenidos en la aplicacion de los test en la
busqueda de marcadores psicoldgicos, que desde lo clinico se proyecten a lo
epidemioldgico, y permitan la construccién de un enfoque salubrista, se intenta
incluir técnicas evaluativas que, por su capacidad integradora y su probada validez
y confiabilidad, propicien -como los resultados arrojados en el Psicodiagnéstico
Rorschach-, elementos de interés.
- Sobre las capacidades intelectuales.
En el grupo de estudio, predominé el tener buena capacidad en mas de la mitad
de los sujetos; también este rendimiento predomind en los casos del grupo
control; el estadigrafo de Mann Whitney muestra que no existen diferencias
entre ellos. Siguiendo los criterios del test, se plantea que la capacidad regular
se expresd mas en el grupo de estudio; mientras que la baja capacidad se
presentd con mayor frecuencia en el de control (Anexo 17, Tabla # 14). Esta
parte del diagndéstico se considera importante; ya que las capacidades
intelectuales de la persona, suelen estar en correspondencia con el analisis de

las situaciones que enfrenta y sus respuestas a las mismas. Ademas, la forma
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de intervenir debe ser ajustada al procesamiento de la informacion de los
sujetos.

Sobre la afectividad.

Este test proporciona una rica descripcion de la afectividad, pero al tomar en
consideracion los objetivos de la investigacién, se buscaron elementos de
interés que fueron llevados a tablas. Asi, en general, se aprecié en la gran
mayoria de los sujetos de ambos grupos, indices de desequilibrio y falta de
control emocional que, segun se aprecia en la Tabla # 15 (Anexo 17), alcanza a
mas del 70% de los casos; se observa que es discretamente superior en el
grupo de control que en el de estudio pero sin diferencias significativas entre
ellos (p>0.05). El desequilibrio se expres6 fundamentalmente en impulsividad,
irritabilidad, inseguridad, sentimientos de inferioridad, miedos y pobre control de
emociones, definidas antes como inadecuacion afectiva.’®  Aparece la
presencia de aspiraciones por encima de las posibilidades reales en la cuarta
parte de toda la muestra, lo que resulta de interés para establecer programas de
orientacion a personas con epilepsia y su familia.

En la Tabla # 16 (Anexo 18) se observa la presencia de afectividad negativa,
expresada fundamentalmente en ansiedad, la cual es evidente en ambos
grupos; en el de estudio, alcanza a mas de la mitad de la muestra. Chi
Cuadrado comprobé la homogeneidad de los grupos con p = 0.797.

El contacto social.

De manera similar, este se vio afectado en los dos grupos en las categorias de
regular y malo; aunque el regular prevalecio en el grupo de control, y el bueno
fue superior en el de estudio. No obstante, si se analiza globalmente el dato, se
puede afirmar que el contacto social de los sujetos tiene una importante

afectacion en esta muestra (Anexol8, Tabla #17), aspecto en el que se coincide
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con otros autores.*® Esto debe ser atendido y tomado en cuenta en la educacion
a estas personas, en la potenciacién y regulacién de sus emociones y en la
prevencién de riesgos en este sentido, dada la importancia que tiene la
insercion activa en su contexto social.
En general, los resultados obtenidos a través del Rorschach, coinciden con lo
encontrado en investigaciones recientes que utlizaron el sistema
comprehensivo de la escuela americana para evaluar a personas con
epilepsia’®.
= Cuarto excluido. En el grupo de estudio, predominé el pensamiento abstracto en el
46,7%; mientras que, en el de control, prevalecié el pensamiento concreto de
caracter pragmatico. No obstante, si se unen las categorias de concreto y
pragmatico que indican un pensamiento de menor calidad, estos caracterizan a
ambos grupos (Anexol9, Tabla # 18). Al comparar estos resultados con las
caracteristicas de la inteligencia identificadas a través del Rorschach, se aprecia
una correspondencia aceptable; ya que la mayoria de los que tienen buena
capacidad intelectual se ubican en la categoria de pensamiento abstracto y sucede
a la inversa con los que tienen regular y baja capacidad (Anexol19, Tabla # 19).
= Test de frases incompletas de Rotter: Se obtuvieron los promedios de respuestas
de conflictos y positivas por las nueve areas que mide el test. Como se puede
apreciar en la Tabla # 20 (Anexo 20) y en la Tabla # 21 (Anexo 21), el estadigrafo
de Mann Whitney mostré al inicio, en todas las areas y tipos de respuestas, p >de
0,05; por lo que puede afirmarse que se comportaban de manera homogénea
antes de la intervencién. Si se comparan los promedios de respuestas de
conflictos por areas en los grupos, se aprecia que, en ambos, los mas altos
corresponden al area de la afectividad y que los promedios de positivas mas

elevados, estan presentes de manera similar entre los grupos en las areas de las
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motivaciones, y de los valores y actitudes. Esto se considera de gran importancia;
pues habla a favor de las resiliencias de los sujetos que deben ser potenciadas
durante la aplicacion de la estrategia.

= IDARE. La ansiedad rasgo y estado altas prevalecieron en los dos grupos antes de
la intervencidn. La ansiedad rasgo alta mostré por cientos de 63 en los sujetos de
estudio y 60 en el de control, lo que indica la necesidad del apoyo y busqueda de
modificaciones en los estilos de afrontamiento a la enfermedad y a las situaciones
gue pudieran ser desestabilizadoras y que requieren de la autorregulacion de las
emociones y del comportamiento, ya que pueden entrar en contradiccion con el
estilo de vida que se sugiere llevar a las personas con epilepsia. La ansiedad
estado alta que se propicia en presencia de la rasgo, estuvo presente en mas de la
mitad del grupo de control, y en el 46,6% en el de estudio. La ansiedad rasgo y
estado en sus niveles medios, se evidencié en, aproximadamente, la tercera parte
de la muestra en ambos grupos (Anexo 22, Tabla # 22). El test de Mann Whitney
corroboré la homogeneidad de estos al inicio del estudio.

= Autobiografia y composicién.
Primeramente, se realiz6 un andlisis de contenido de lo expresado por los sujetos
en estas técnicas de recogida de informacién. Se establecieron los temas y se
ordenaron, segun la importancia y significacién que se le concedié a lo expresado.
Para el procesamiento de lo obtenido, se utilizo la técnica de andlisis de datos
cualitativos nombrada Nucleo central de las representaciones sociales (NCRS), %

183 1a que permite procesar informaciones de caracter abierto, luego de agruparlas

en evocaciones. Al calcular la frecuencia media de cada evocacién y el orden de

importancia medio, se obtienen cuatro cuadrantes, donde la linea horizontal

representa la frecuencia media; y la vertical, el orden de importancia media

(Gréfico 1, Anexo 23).
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Asi, en la autobiografia, solo aplicada a los sujetos del grupo de estudio y cuyos
resultados se muestran en el Gréafico 2, (Anexo 24), se pudo apreciar que los
hechos con significacion afectiva positiva que constituyeron el NCRS, fueron los
relativos a la vida familiar; ya que obtuvieron la mayor frecuencia e importancia. El
matrimonio y el alcance de metas de superacion, también fueron evocados con
bastante importancia, aunque menos frecuentemente. Esto habla de resiliencias
de gran interés, pues sefiala elementos vitales en la vida de estas personas que
valoran positivamente: la convivencia familiar, el matrimonio y los logros que han
tenido en su superacién; y son, por lo tanto, aspectos que soportan el
comportamiento actual y sirven de cimiento a la intervencion. Este resultado
confirma lo obtenido en la entrevista alrededor de la familia y el matrimonio, y
pudiera crear las bases de un estudio dirigido a la busqueda de los factores
protectores en las personas con epilepsia, como una alternativa de abordaje a esta
enfermedad crénica, que también reclama de educacion, prevencién, atencién
oportuna y rehabilitacion.

En cuanto a los hechos de significacién afectiva negativos, el NCRS sefiala las
pérdidas familiares, el divorcio, el diagnéstico de la epilepsia y experiencias con
las crisis y la ausencia fisica y afectiva de los padres. Se debe sefialar que la
epilepsia y las crisis constituyen las Unicas representaciones que tienen vigencia
actual, pues las demas pertenecen al pasado; que si bien se toman en cuenta y se
trabajan para favorecer tranquilidad y equilibrio emocional, es un objetivo esencial
gue la enfermedad adquiera otro significado para ellos. En los nucleos periféricos
aparecen la maternidad insatisfecha y la interrupcion de proyectos sociales. Estas
evocaciones pueden estar condicionadas por el sexo, lo que explica que

aparezcan con menos frecuencia, pero con importancia. La interrupcién de
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estudios, las relaciones familiares dificiles y los hechos que han producido miedos,
fueron muy frecuentes, pero poco importantes.

En cuanto a la composicion, el resultado que ofrece el NCRS antes de la
intervencion sefala que en el “Como soy” los grupos no muestran diferencias;
pues, en ambos, aparece como nucleo central el adjudicarse cualidades
personales positivas y, como nucleo periférico, cualidades personales negativas.
Es decir que se consideran buenas personas, pero reconocen tener rasgos que
perciben como negativos. (Gréfico 3, Anexo 25). En el “Cémo desearia ser” el
NCRS de los sujetos del grupo estudio incluye las aspiraciones de superacion, la
incorporacion de rasgos positivos y alcanzar equilibrio afectivo; en los nucleos
periféricos, aparece el ser independiente y “como soy”, asi como ser saludable fue
muy frecuente pero menos importante; mientras que en los controles el nacleo
central se compone de incorporar rasgos positivos y “ser como soy”; aparecen las
aspiraciones de superacion , el deseo de ser saludable y la obtencion de equilibrio
afectivo, como nucleos periféricos (Grafico 4, Anexo 26). Por tanto, existe una
parte de los sujetos que no estan satisfechos consigo mismos y, al autovalorarse,
no solo sefalan aspectos que pudieran mejorar, sino también, los relacionados
con lo no alcanzado, como equilibrio afectivo, independencia y aspiraciones
insatisfechas. Esto fue mas frecuente e importante para el grupo de estudio, e
indica la necesidad de prevenir y controlar estos estados y comportamientos
potencialmente riesgosos.

Se observa que los sujetos de ambos grupos consideran ser buenas personas, lo
cual relacionan, fundamentalmente, con servir a la familia y a los demas; aunque
describen poseer cualidades negativas como irritabilidad, genio, torpeza. Se
destaca que la epilepsia, en la mayoria, no forma parte de su descripcion personal;

no obstante, se aprecia una falta de correspondencia entre lo que son y lo que
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desearian ser, sobre todo, en el grupo de estudio en el cual los individuos aspiran

a ser diferentes.
El diagndstico, en general, demostrd la necesidad de buscar un acercamiento mayor
a la afectividad de las personas con epilepsia; ya que estas expresaron tener
conflictos, sentimientos de fracaso en diferentes areas de la vida;, presentan
desequilibrio y dificultades en la regulacién de sus emociones, con repercusion en la
vida social; y mostraron la presencia de la ansiedad rasgo y estado elevadas; asi
como insatisfacciones en su autovaloracion. Todo esto sefiala la necesidad de
prevenir y controlar los riesgos relacionados con estas problematicas psicolégicas y
sociales.
Este estudio fue util, ademas, para encontrar en los sujetos y su familia fortalezas
gue permitan el desarrollo efectivo de la intervencién. Entre ellas se menciona el
predominio de capacidades intelectuales que facilitan su aplicacion; la existencia de
un sistema de valores y de evaluacién de las motivaciones positivas; la aceptacion
entusiasta a recibir ayuda especializada; y el contar con familias preocupadas y
amorosas, como un importante grupo de apoyo social.
Etapa Il. Conocimiento y aceptacion de la enfermedad
Es importante aclarar que hubo caida muestral de dos sujetos; el grupo de estudio
tuvo una baja, al igual que el grupo de control; por lo que, en la posprueba, el total de
cada grupo se redujo a 29.
A pesar de gue en la entrevista inicial se pidid a las personas objeto de investigacion,
expresarse con respecto a su enfermedad, las crisis y su asociacion con eventos e
ideas sobre su prondéstico, esta etapa se comenzé facilitando la expresion emocional
de vivencias alrededor de la epilepsia. Resultd interesante; pues se refirieron miedos

que permitieron dirigir la comunicacion grupal. El més recurrente fue el pensar que en
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cada crisis mueren neuronas, por lo que muchos de ellos tienen la sensacion de estar
muriendo poco a poco y de convertirse en retrasados mentales.

El primer alivio de tensiones lo experimentan los sujetos cuando se les trasmite, de
una manera sencilla, qué es la epilepsia, como se comporta cada tipo en particular y
las crisis que le acompafian y como pueden contribuir de una manera mas efectiva a
la prevencion y control de las mismas, a la vez que los familiares se preparan para
contribuir a que el sujeto incorpore el estilo de vida que corresponde y se erradique
progresivamente la dafiina sobreproteccion.

Los resultados muestran que la percepcion de los sujetos sobre la epilepsia, sufrid
cambios que se evidenciaron en la posprueba (Tabla # 12, Anexo 16). Después de la
intervencion la aceptacion de la enfermedad se duplicé ampliamente en el grupo de
estudio y se elimind el afrontamiento conducido por el miedo; en los controles, la
aceptacion y la negacion se elevaron discretamente y cuatro de ellos erradicaron el
miedo como afrontamiento. Para poder demostrar la significacion de los cambios
operados en este sentido, se decidié agrupar la negacién, el rechazo y el miedo
como afrontamientos inadecuados, y considerar la aceptacion como el mecanismo
adecuado. Se aplicé la prueba de Mc Nemar y esta evidencié diferencias
significativas en el grupo de estudio, con una p<0.05; lo que no ocurrid en el de
control (Anexo 27, Tabla # 23).

El Grafico 5 ilustra los cambios operados en cuanto al afrontamiento a la enfermedad.
Se puede apreciar cuanto se eleva el numero de sujetos del grupo de estudio (22)
que después asumen un afrontamiento adecuado ante la epilepsia. Esto habla a
favor de la efectividad de la intervencidén psicoeducativa en la modificacion de los
criterios y la percepcién sobre la afeccion y la influencia positiva ejercida en la

atenuacion de los estigmas que afectan su bienestar y evolucion.*®: 164166
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Grafico 5. Afrontamiento a la enfermedad en personas con epilepsia antes y después

de la intervencion. (Fuente: Tabla # 12, Anexo 16.)

En cuanto al afrontamiento de las familias a las crisis, los grupos que al inicio se
comportaron de una manera homogénea, en la posprueba evidenciaron cambios que
se muestran en la Tabla # 13 (Anexo 16), en ella se puede observar que se elevo al
65,5% el afrontamiento de las familias a las crisis con el debido control, en el grupo
de estudio; mientras que en el de control se mantiene sin cambios, en este se
incrementd el por ciento de las familias que se asustan y se ponen nerviosas ante las
crisis y las que buscan ayuda para enfrentarlas. El estadigrafo de Wilcoxon, en el
grupo de estudio, arrojo diferencias significativas entre antes y después, con una
p=0.001, mientras no ocurri6 asi en los controles. (Tabla # 24, Anexo 27).

El Grafico 6 muestra los cambios que se operaron en los grupos. Obsérvese que de
seis familias que enfrentaban con control las crisis al inicio, después se eleva la cifra
a 19. Estos resultados apoyan la necesidad de preparar y ayudar a las familias para

conocer mejor las crisis y enfrentarlas, con medidas que contribuyan a que
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transcurran sin mayores riesgos para su caso, con lo que pueden sentirse mas
confiadas y tranquilas. Intervenciones en la educacion de familias en otros contextos,
han tenido igualmente resultados satisfactorios que se han mantenido después de

dos afios de realizadas.®’
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Grafico 6. Afrontamiento de las familias a las crisis antes y después de la

intervencion. (Fuente: Tabla # 13, Anexo 16).

Dada la permanencia por afos de ideas desacertadas con respecto a la enfermedad,
en el grupo de estudio los conceptos y representaciones que se incorporaron se
continuaron trabajando en las siguientes sesiones de la estrategia. Se tuvo en cuenta
gue autores cubanos han encontrado el rechazo y la frustracién como nucleo central
en la representacién social de la epilepsia.*®

Durante esta primera etapa se enfatizO en la interiorizacion de los elementos
educativos tan necesarios para la aceptacion de la enfermedad crénica y el asumir
actitudes en correspondencia con las variables neurolébioldgicas, la subjetivacion de
la enfermedad y el contexto sociofamiliar; ademas, en la prevencion de los riesgos

bioldgicos y psicosociales. Estudios que han indagado sobre el estilo de vida de
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personas con epilepsia, han sugerido concentrar esfuerzos en la orientacion de la
dieta, la realizacién de ejercicios y el abandono del habito de fumar en esta
poblacion, que por su propia condicion de salud y los efectos del tratamiento, esta
méas expuesta a riesgos potenciales; **® sin embargo, no hacen referencia a factores
psicologicos que pueden condicionar los estilos de vida.

Etapa lll. Potenciacion, control y regulacién de las emociones

En las primeras sesiones correspondientes a esta etapa, se trabajé con la
autobiografia de los sujetos, a la que se le llamé emocional por centrarse en estas
vivencias. En los andlisis realizados, lo méas frecuente fue encontrar disturbios
afectivos en torno a las relaciones familiares, distanciamiento de uno o ambos
padres, celos entre hermanos, no aceptacion de las nuevas parejas de los padres
separados, abandono o pérdida de figuras queridas, asi como necesidades de
reconocimiento e inseguridad para enfrentar la vida. De acuerdo con las situaciones
llevadas al grupo, se analizé el complejo tejido del sistema familiar y su relacion con
el sujeto “no saludable” y, durante este tiempo, con aportes de todos, se fueron
eliminando progresivamente ideas desacertadas y atribuciones dafinas y se
generalizaron las mejores experiencias. Esto se realiz6 mediante la aplicacion del
método hermenéutico aportado por el enfoque metodoldgico cualitativo. Aqui también
aparecieron las frustraciones, en forma de insatisfacciones y fracasos, todas con
efectos indeseables para los sujetos, ya fuese en la incorporacién de conductas
habituales inapropiadas o en la formacién de una afectividad inestable y débil. En
general, se evidencid una baja tolerancia a las frustraciones con la utilizacion de
mecanismos indirectos. Hallazgos similares se han obtenido en otros estudios.*®®
Estos resultados deben ser analizados teniendo en cuenta que alrededor de la
tercera parte de los casos de estudio, refiri6 haber tenido frustraciones durante la

nifez y la adolescencia; pero predominaron, en la mayoria, las ocurridas en la
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adultez y en el presente, cuando se inicia la aplicacion de la estrategia al grupo
seleccionado (Ver Anexo 13, Tabla # 4).

La préactica de la relajacion autégena de Luthe, muy aceptada por los sujetos, produjo
una sensacién de tranquilidad y descanso en ellos; y su importancia se fue
reforzando con la disminucion de sensaciones de ansiedad y estrés, y la incidencia
positiva que comenzd a reportarse en la disminucién de la frecuencia de las crisis 0
en la menor severidad experimentada. Tanto en el grupo estudio, como en el de
control, prevalecid de inicio, el tener una crisis mensual en el 43,3 y 50%,
respectivamente (Anexo 28, Tabla #25). En la preprueba, el test de Mann Whitney
demostré la homogeneidad de los grupos en cuanto a la frecuencia de crisis; sin
embargo en la posprueba, fueron significativas las diferencias entre ellos, con
p<0.05. El estadigrafo de Wilcoxon mostr6 una evolucion satisfactoria en los casos
de estudio, con una p=0.000; mientras que, en los de control, hubo también
diferencias significativas entre antes y después, con p=0.018. Estos resultados se
presentan en el Anexo 28, Tabla # 26. La frecuencia de crisis es el factor
neurobioldgico con mas capacidad de modificacion por las diversas modalidades
terapéuticas; y su control se considera un factor fundamental para el logro del sentido
de bienestar ."%721%%170 cahe suponer que las modificaciones experimentadas en el
grupo de control pueden deberse a la evolucion natural de la enfermedad bajo los
efectos del tratamiento médico, de acuerdo con la edad de debut, los eventos
positivos ocurridos a los sujetos que logran mejorar su estado emocional e, incluso, la
influencia que se haya ejercido en los mismos al evaluarlos y orientarlos. No obstante
los cambios operados, la U de Mann Whitney indico diferencias significativas entre
los grupos de estudio y de control en la posprueba, lo cual indica que la intervencion

debe de haber influido en los primeros.
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La Tabla # 22 (Anexo 22) muestra las variaciones que experimentaron la ansiedad
rasgo y la estado. En comparacion con la preprueba en el grupo de estudio se
aprecia una disminucién de ansiedad alta en ambas modalidades y un incremento de
la media y la baja en la posprueba; en los de control la ansiedad rasgo se elevd
discretamente mientras que la ansiedad estado alta, disminuyé en un 13%. En la
comparacion de la pre y la posprueba por el test de Wilcoxon, se aprecian diferencias
significativas en el grupo de estudio, tanto en la ansiedad estado, como en la rasgo,

con p=0.02 y 0.03, respectivamente (Tabla # 27, Anexo 29).
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Grafico 7. Ansiedad rasgo y estado en personas con epilepsia. (Fuente: Tabla #22,

Anexo 22).

El grafico anterior ilustra las variaciones experimentadas por los sujetos intervenidos
y la comparacién con los controles en las modalidades de la ansiedad descritas.

En realidad, la ansiedad rasgo debia mantenerse con estabilidad o sin diferencias;
pero estos resultados pudieran estar motivados porque el estado de animo positivo y
la disminucién de las manifestaciones de ansiedad, influyeran en las respuestas que
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el sujeto ofrece en el test a la categoria “Generalmente”, de manera que la vivencia
del “Ahora” modifique la percepcion de lo habitual y también, podria pensarse en la
educacion ejercida sobre el estilo de vida, como modificador de lo tipolégico en
cuanto a la ansiedad. De hecho, se asumieron comportamientos nuevos que
generaron satisfaccion. Hallazgos diferentes se encontraron en el grupo de control,
donde los valores de medida de la ansiedad experimentaron poca variacion, sin
diferencias significativas en ninguna de sus formas, al comparar antes y después
(Anexo 29, Tabla #27). En la posprueba la U de Mann-Whitney logré diferenciar a los
grupos en la ansiedad rasgo, con una p<0.05; no asi en la estado, con p = 0.066; por
lo que los grupos que, de inicio, fueron homogéneos en estas categorias de la
ansiedad, ahora se diferencian en cuanto a la ansiedad rasgo (Tabla#22, Anexo 22).

El autorreporte vivencial, que solo se aplicd en la posprueba, sirvié para mostrar la
percepcion de los sujetos acerca de la profundidad con que experimentan ciertas
vivencias, entre las cuales se encuentra la ansiedad y otras de interés por expresar
emociones concretas. Asi se puede observar en la Tabla # 28 (Anexo 30) que la
ansiedad se marcé como escasa en algo mas de la mitad de los casos de estudio,
seguida de la moderada presente en mas de la tercera parte; mientras que, en el
grupo de control, el por ciento que prevalecio fue el de la ansiedad moderada, en casi
la mitad de ellos; seguida de la Intensa, en el 34,4%. Todas las vivencias se
percibieron como escasas en el grupo de estudio en mas del 50%; en el desprecio
llegd hasta el 89,6%. La U de Mann Whitney, arrojo diferencias significativas entre
los grupos en cuanto a las vivencias irritabilidad, tristeza, abatimiento, sufrimiento, ira
y ansiedad, con p< 0,05 en todas ellas. Estas vivencias acompafiadas de emociones
negativas y consideradas relacionadas con el padecimiento de la epilepsia’®® % 1%
"1 no mostraron presencia en el grupo de estudio, o lo hicieron pobremente, por lo

gue se considera que debe de haber influido la intervencién aplicada. De modo
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distinto se manifiesta el grupo de control donde el sufrimiento, la tristeza y la
ansiedad, se expresaron en elevados por cientos en la categoria moderada; y
aproximadamente, la tercera parte de la muestra, vivencia ansiedad de manera
intensa. Se conoce que el propio impacto del padecimiento de la epilepsia y su
tratamiento, ocasiona la aparicion de manifestaciones afectivas, entre las que se
destacan la depresion y la ansiedad *** %% 172 Estas pueden estar presentes en
cualquier tipo de epilepsia; pero los autores las sefialan con mayor incidencia en los
sindromes focales con localizacién en el I6bulo frontal o temporal,®” 2% 17 en estos
ultimos se han precisado niveles severos de depresion, con ideacién suicida que
muchas veces se concreta en la practica, facilitada por la presencia de impulsividad
en los enfermos.’”* Se ha planteado con justeza, que la mas grande determinacion
en la calidad de vida de la persona con epilepsia, lo constituye la dimensién
emocional de la salud y, en ello, es decisiva la autopercepcion de seguridad y de
COﬂtI’OL 169, 171, 175, 176

El empleo de programas psicoeducacionales para personas adultas con epilepsia, ha
mostrado resultados positivos sobre: los conocimientos de la afeccién, la adherencia
terapéutica’’’ y la frecuencia de las crisis; en los nifios disminuye la ansiedad y el
temor en los padres, sin embargo no han demostrado utilidad en la modificacién de
estados emocionales mas profundos y, los cambios suelen extinguirse con el
tiempo.?* Una investigacién del grupo Cochrane en 2007, sefiala que los programas
educacionales en autocuidado, enfocado en los nifios, mejoran los conocimientos
sobre la epilepsia, tienen algin impacto sobre la conducta y disminuye la frecuencia
de las crisis, pero a la luz de las pruebas examinadas, ninguno de ellos logra probar
25

su eficacia y definir cuales deberian ser los componentes claves del programa.

Todo esto, hace pensar en lo apropiado de aplicar estrategias que combinen lo
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educativo y lo psicoldgico, de modo, que se ejerza influencia sobre lo cognitivo y lo
afectivo, que se integran en el comportamiento del sujeto.

La aplicacion del test de Rotter (Anexo 20, Tabla # 20) con respecto a las respuestas
de conflictos, en el grupo estudio, reflej6 de manera significativa su disminucién,
corroborado por el test de Wilcoxon en las areas de autoconcepto, afectividad,
motivaciones, escuela y aprendizaje, y problemas y fracasos, con p<0,05; y en sexo,
amor y matrimonio, con p=0,05. De manera que se logré disminuir las valoraciones
sobre si mismo de caracter conflictivo, o que repercute en que los sujetos puedan

regular sus emociones, sus comportamientos, y evolucionar satisfactoriamente,**% *"*

ademas de reducir su vulnerabilidad a enfermar,’®*"

y por tanto el riesgo emocional.
Los conflictos en las areas de autoconcepto, afectividad, motivaciones, infancia y
hogar, y problemas y fracasos, mostraron diferencias significativas, con p<0.05, en la
posprueba, entre los grupos, con el test de Mann Whitney. Se advierte las
posibilidades que ofrece la estrategia en el control de los riesgos emocionales y la
atencion oportuna.

En cuanto a la presencia de respuestas de contenido positivo, el test de Wilcoxon
mostré el incremento significativo de estas en las areas de autoconcepto, afectividad,
motivaciones, sexo, amor y matrimonio, y problemas y fracasos, con el 95% de
certeza; mientras que al 90% lo hizo escuela y aprendizaje (p=0.088). Mann Whitney
diferencié a los grupos en la posprueba solo en el area de infancia y hogar, con
p=0,031, en tanto que, en las motivaciones, escuela y aprendizaje, y problemas y
fracasos, las diferencias se establecieron con el 90% de certeza (Tabla # 21, Anexo
21).

Se considera que estos resultados expresan el cambio operado. Se observaron, en

los sujetos, matices y contenidos mas positivos y optimistas, con la consiguiente

modificacién de sus pensamientos conflictivos; lo que propicié una mejor regulacién
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de las emociones en su comportamiento, con incidencia en sus estilos de vida, en los
cuales se ha comprobado la influencia de emociones positivas en el bienestar
psicolégico y la calidad de vida. 8" Esto resulta muy importante en la epilepsia,
cuyo control efectivo se ve interferido por estados emocionales negativos, de manera
semejante a lo sucede en otras enfermedades crénicas.'® 48 97 172.173-176,180-182

Con respecto a las valoraciones de los sujetos sobre si mismos y su conformidad con
ellos, los resultados indican las variaciones experimentadas con la autovaloracion,
para cuya comprension se remite a los graficos de la técnica del NCRS referidos a la
composicion, en la posprueba, de los dos grupos, (Grafico 3, Anexo 25). Como se
habia sefialado, al inicio, no existian diferencias en el NCRS del “Como soy” entre los
grupos; ya que, en ambos, se centré en las cualidades personales positivas; y de
forma también frecuente, pero menos importante, en las cualidades personales
negativas, para el grupo de estudio. Este nucleo periférico es depreciado por su
escasa frecuencia e importancia en este grupo, después de la intervencion con la
estrategia, lo que puede interpretarse como una mayor autoaceptacion; aunque, de
hecho, desaparece en el grupo que no recibio la estrategia.

En el grupo de control, en la posprueba, aparecen como nucleos periféricos los
sintomas afectivos, que se deprecian en el grupo de estudio por su escasa frecuencia
e importancia. Esto puede traducirse en la mejoria experimentada en cuanto a la
regulacion de las emociones y a la presencia de emociones positivas, con la
consecuente disminucién de molestias afectivas en los sujetos. EI NCRS se mantiene
en ambos grupos en la posprueba.

Referido a “Como desearia ser” se realizdé igual andlisis al anterior. Para su
comprension, se presenta el Grafico 4 (Anexo 26). Al comparar los dos grupos antes
de la intervencion sobre la autovaloracion, se aprecia que entre ellos existen algunas

diferencias en el NCRS. Obsérvese que, en el grupo de estudio, este ndcleo se
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centré en las aspiraciones de superacion, en la incorporacion de rasgos positivos y
en alcanzar el equilibrio afectivo; mientras que en el de control, en la incorporacién de
rasgos positivos y ser “como soy”. El ser saludable ocupé igual lugar como nucleo
periférico en ambos grupos; ser independiente se mostré importante para el grupo de
estudio; y alcanzar equilibrio afectivo y el logro de aspiraciones de superacion, lo fue
para el de control.

Después de realizada la intervencion se apreciaron modificaciones en el NCRS en el
grupo de estudio, donde el nucleo central es desear “ser como soy”; a la vez que, en
el grupo de control, continua siendo la incorporacién de rasgos positivos. De otra
parte, en este ultimo, aparece como nucleo periférico el deseo de ser saludable,
evocacion depreciada en el grupo de estudio.

En el grupo de control, el deseo de obtener realizacion laboral, elevé su importancia y
frecuencia; en tanto que no fue asi para el de estudio, cuyas preocupaciones, en esta
esfera, carecieron de importancia en respuesta al aprendizaje incorporado.

Al comparar la evolucion experimentada por el grupo de estudio, antes y después de
la intervencion psicoeducativa en cuanto a “cOmo desearia ser”, se evidencian los
cambios en las representaciones sociales. De poco frecuente, pero importante, la
aspiracion de “ser como soy”, resulté después el ndcleo central; es decir, que se
logrd, en buena medida, una correspondencia entre o que se piensa que se es y lo
que se desearia ser. Esto organiza internamente al individuo, que adquiere un
equilibrio que le permite una mejor regulacion de sus emociones, y constituye un
indicador fundamental de su desarrollo.”®'%%® En ellos, la incorporacién de rasgos
positivos perdid niveles de importancia; y el alcanzar equilibrio afectivo, disminuyé su
frecuencia. Esto se considera consecuencia de lo anterior. Las aspiraciones de
superacién, después de la intervencion pueden depreciarse, lo que responde a un

mejor conocimiento de sus cualidades intelectuales y emocionales, las que se
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hicieron corresponder con las aspiraciones para cumplir determinadas metas. De
hecho, los sujetos con condiciones y posibilidades, se incorporaron a la superacion y
los que mostraron estas aspiraciones, pero sin posibilidades, derivaron sus intereses
e intenciones hacia otras actividades a partir de las propias valoraciones grupales, y
con participacion activa de la familia.

Si se focaliza el grupo de control en su evolucidén natural antes y después sobre el
NCRS, se mantiene como frecuente la aspiracion de alcanzar equilibrio afectivo; lo
que habla a favor de la permanencia de sintomas en esta esfera. Para ellos, ser
saludables, obtener realizacion laboral y ser “como soy”, sigue siendo bastante
importante.

A modo de ejemplo, se expone la composicion de una mujer del grupo de estudio
cuya descripcioén coincide, en general, con lo encontrado en el NCRS de este grupo:
KHF, de 24 afos de edad, técnico basico en enfermeria: “Soy una muchacha
carinosa, comprensiva y buena con mi familia, me gustan los nifios y llevarme bien
con todos en mi trabajo. A veces me irrito y prefiero que me dejen sola. Me gustaria
ser menos timida, mas expresiva y sentir seguridad de mi misma y de lo que me
rodea”.

En la posprueba, esta mujer escribe: “Soy una joven carifiosa que me gusta tener
amigos, soy buena hija y me llevo con vecinos y compafneros de trabajo. Quisiera ser
mejor de lo que soy, aunque asi como soy, siento que estoy logrando cosas
importantes en la vida”.

Un ejemplo diferente lo constituye el caso de TPM, femenina, de 36 afios, técnico
medio, quien en la preprueba escribié: “Yo me he convertido en una persona sin
personalidad, nerviosa, aspera e indecisa. Quisiera ser definida, decidida y un poco

sedada, amarme a mi misma”.
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En la posprueba, ella expresa: “Soy una persona que amo a mi hija y a mi familia,
ayudo a todo el que puedo, no me gusta meterme en la vida de nadie pero me
preocupa mucho lo que digan de mi. Desearia ser mas decidida y sentirme bien de
salud para retomar mi vida sola y apoyar a mi hija”.

En este Ultimo ejemplo, la mejoria en el autoconcepto y autoestima, como
componentes de la autovaloracién, es evidente, aun cuando no se haya alcanzado
correspondencia total entre lo que considera que es y lo que desearia ser.

En resumen, esta técnica cualitativa permiti6 mostrar las proyecciones de las
personas de ambos grupos con valor afectivo motivacional sobre su autovaloracion.
Puso de manifiesto la importancia de influir sobre ella en las personas con epilepsia;
ya que, a pesar de describirse como buenas personas, se evidencia que restan valor
a su individualidad y tienen insatisfacciones en cuanto a su propia persona, que no
pueden ser depreciadas en la labor interventiva, si se persiguen reales
modificaciones que posibiliten la prevencion de riesgos emocionales.

En cuanto a la incorporacién a las actividades de crecimiento personal y social, se
lograron modificaciones que se presentan en la Tabla # 29 (Anexo 31). Como puede
apreciarse en la Tabla # 30 (Anexo 31), el test de Mc Nemar detecté cambios con
significaciéon estadistica en el grupo de estudio en relacién a la superacion, (p=0.031)
con una vinculacion real de los sujetos al estudio en diferentes niveles y en otras
actividades de crecimiento personal y social (p=0.001), donde se destacaron el
enfrentamiento a la maternidad, la lectura, asumir responsabilidad laboral vy
participacion en actividades recreativas y de organizaciones de masas, de modo tal
gue la mejoria en la insercidon social, es evidente. De otra parte, en el grupo de
control, no se produjeron cambios significativos en ninguna de las actividades

sefialadas en la tabla; asi, Chi Cuadrada confirmé diferencias significativas entre los
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grupos en cuanto a tareas en el hogar, superacion y otras de crecimiento personal y

social. Esto se ilustra en el gréfico siguiente:
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Grafico 8. Incorporacion de las personas con epilepsia de los dos grupos a las
actividades de crecimiento personal y social, antes y después de la intervencion.

(Fuente: Tabla # 29, Anexo 31).

Teniendo en cuenta que se logré la vinculacién al estudio de algunos miembros del
grupo, las recomendaciones para elevar su efectividad, fueron incluidas, ademas,
como medidas para contrarrestar los efectos de los farmacos antiepilépticos, cuyo
registro aparece en el Anexo 32, Tabla # 31, se sugiri6 el uso de técnicas de
entrenamiento cognitivo para la atencion y la memoria; ya que se conoce que estos
métodos inciden en la prevencion de dafios de esta indole.®*

Con respecto a los acontecimientos vividos durante el proceso de intervencién con la
estrategia, se encontr6 que el 40% de la muestra general, atravesé eventos de
caracter negativo, que alcanzo6 a la mitad de los casos de estudio; mientras que el
21,7% tuvo eventos positivos. La presencia de estos hechos, facilito intervenir sobre

los afrontamientos.
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La evolucion de los estados emocionales en los sujetos del grupo, durante las diez

sesiones, se registra en el siguiente grafico.
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Grafico 9. Tendencia de las puntuaciones en la escala de Likert segun la

autopercepcion de estados emocionales en personas con epilepsia.

Aqui se aprecia que los valores minimos en la escala de Likert confirmaron una
fluctuacién zigzagueante desde 1 a 3, lo que se considera relacionado con la
movilizacion de los conflictos que eleva la tensién grupal, la presencia frecuente en
los sujetos de eventos desestabilizadores del estado emocional (57% de caréacter
negativo) y sus escasas posibilidades de afrontar y asumir con fortaleza personal

1885 Se observa que, a partir de la sexta sesion, las recaidas de

estos eventos.
algunos sujetos se situan entre mal y regular y desaparece la categoria de muy mal.
En cuanto a los valores maximos, se alcanz6 mayor estabilidad. Se presentd, solo en

la segunda sesion, una caida hacia el valor 4 de la escala en, al menos, un sujeto.
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La tendencia general es ubicarse en 3 hasta la sexta sesion en que comienza a
ascender la curva de los valores medios, y se acerca al valor 5 o muy bien. Se
considera, por tanto, la ocurrencia de un cambio progresivo, ascendente y cauteloso
hacia la mejoria del estado emocional autopercibido, bajo los efectos de la

intervencion con la estrategia potenciadora y reguladora de las emociones.

Consideraciones finales del Capitulo IV

La aplicacibn de la estrategia psicoeducativa en el grupo de estudio, logré
modificaciones con significacién estadistica en el afrontamiento de los sujetos y el de
la familia a la enfermedad y a las crisis. Se incorporaron comportamientos saludables
al estilo de vida y la familia modificé las actitudes educativas sobreprotectoras, que
facilitaron la independencia de las personas en las que se intervino, todo lo cual
tributa a la prevencion del riesgo emocional. La ansiedad rasgo, al reducir sus
niveles, indic6 una apreciacion positiva del estado emocional, asi como una
reeducacion en los estilos de vida y comportamientos asumidos; también la ansiedad
estado se modificd, pues se percibié como escasa por ellos; se mostré una reduccion
de las respuestas de conflictos en areas importantes de la vida y la elevacion discreta
de las positivas. En correspondencia con esto se redujo la frecuencia de crisis. Todo
esto indica que se ejercio control sobre los riesgos emocionales.

Se logro la incorporacion de las personas a actividades con impacto favorable en su
estado emocional y su actividad social; asi, la autopercepcion de los estados
emocionales mostrd una tendencia ascendente hacia la mejoria, lo que habla a favor
de una atencién oportuna en el grupo de estudio.

Los resultados apoyan la consideracion de las emociones, conflictos, frustraciones,
ansiedad, autovaloracion, y crecimiento personal y social, asi como afrontamiento a
la epilepsia y a las crisis, como elementos que identifican a la salud emocional de

estas personas y sus familiares.
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CONCLUSIONES

» Se identificaron insatisfacciones referidas a los conflictos no resueltos, en lo
personal, familiar y matrimonial, acompafiados de expresiones elevadas de
ansiedad rasgo y estado; lo que dificulta la regulacibn emocional; mientras que
las emociones positivas se vincularon con las motivaciones, y los valores y
actitudes.

» Predominé el afrontamiento centrado en las emociones de miedo en relacién a la
epilepsia; y en la mayoria de sus familias, referido a las crisis, o que se modificé
favorablemente después de la intervencion psicoeducativa.

» La implementacién de la estrategia permitié la disminucion de los conflictos y
frustraciones en areas vitales, de la ansiedad y otras emociones negativas; dio
paso a valoraciones positivas y se logr6 ademas, en los sujetos, una adecuacion
de la autovaloracion y la incorporacion a actividades de crecimiento personal y
social, lo que habla a favor de una mejor regulacion emocional.

» La estrategia psicoeducativa se considera efectiva por las modificaciones
apreciadas en los sujetos y sus familias y por su contribucién a la prevencién del

riesgo emocional, su control y atencién oportuna.
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RECOMENDACIONES

= |Implementar intervenciones que aborden la afectividad en los grupos de personas
con epilepsia, sus familias y la comunidad, en funcién de la prevenciéon y
promocién de salud, para lo que deben ser utilizados los resultados de esta
investigacion, con lo que se incidir4 en la modificacién de su seguimiento en el
nivel primario de atencién y se alertar4 sobre la necesidad de perfeccionar el
sistema de dispensarizacion y control de esta afeccion.

= Aplicar la estrategia psicoeducativa a personas con el diagnostico de epilepsia de
diferentes caracteristicas neurobioldgicas, a fin de probar su efectividad en otros

grupos de esta poblacion.
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ANEXQOS

Anexo 1. MODELO DE ENTREVISTA. PSICOLOGIA.
Nombre:

Edad: Sexo: Grado escolar:

Direccion particular:

1.- Sobre la Enfermedad.
e ¢Desde cuando la padece?
¢,Como considera que es su enfermedad?
¢,Qué es lo que mas le molesta de ella?
Describa vivencias agradables o desagradables que haya tenido con su enfermedad.
Edad en que sucedieron
¢La enfermedad lo limita en algo?. ¢, En que aspectos?.
¢ Ud se siente igual o diferente a cualquier persona?
¢ Considera que su enfermedad esta relacionada con algln evento significativo en su
vida?
e ¢ Cuando tiene crisis puede asociarlas con algun evento o hecho especifico?

2.- Historia Familiar:

a) Sobre los padres:
- ¢ Viven sus padres?.
- Edad, grado escolar, ocupacién y estado de salud de cada uno.
- ¢,Como recuerda que era la atmdésfera general en su hogar? (armonia o discordia).
- ¢, Cual era la actitud de cada uno de sus padres hacia Ud.?
- ¢A quién se apegaba mas Ud.?
- ¢, Qué opinidn tiene de cada uno de sus padres?
- ¢A cudl de ellos se parece Ud.?

b) Sobre los hermanos:
- Cantidad y orden de nacimiento.
- Caracteristicas de cada uno y apego patrticular.
- Resentimientos o conflictos que haya vivido con alguno de ellos.
- ¢,Cual era o es el mas protegido por sus padres?
- Otros parientes, relaciones con ellos.

¢) ¢ En qué lugar transcurrio su infancia y juventud? ¢Como se sentia alli?

d) ¢ Con quiénes convive actualmente?
- ¢, Como son las relaciones en su medio familiar?.
- ¢, Se siente satisfecho con su familia actual ?. Quisiera cambiar algo de ella?
- ¢ Tiene hijos?. Como son sus relaciones con ellos?.

3.- Historia Personal:

a) Lugar de nacimiento.

b) ¢ Como fue su nacimiento? (Natural, cesarea, rapido, retardado etc.)
- Primeras experiencias que puede recordar.
- ¢Qué recuerda de sus padres en estas primeras etapas?

c¢) Desarrollo:
- ¢Cuando comenzo a hablar y a caminar?
- ¢ Fue enfermizo o sano?
- Habitos de vida, suefio y alimentacion.
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Temores, miedos, repulsiones.

Juegos preferidos.

Animales preferidos.

Fantasias, héroes y personales favoritos.
Actitud general ( Rasgos que lo caracterizan) .

4.- Historia Estudiantil:

- ¢Fue a Circulo Infantil?. Cémo fue su adaptacion?.

- Recuerdos de como curso la primaria y la secundaria y la ensefianza preuniversitaria y
universitaria. Exitos y fracasos.

- Resultados que obtenia.

- Asociacion con grupos. Amistades. Posicion que ocupaba en ellos (lider, ignorado,
protegido, atropellado). Cémo respondia Ud. A ello?.

- Frustraciones que experimenté (Algo que le sali6 mal en la escuela, qué y cuando,
cémo se sintié entonces).

- Qué personas o personajes le sirvieron de inspiracion en esa etapa?.

- ¢ Qué actividades le gustaba hacer? (Intereses y diversiones).

Historia Laboral:

- Primer empleo. Edad.

- Experiencias que tuvo alli.¢, Le gustaba o no?

- ¢ Por qué lo abandoné?

- ¢En que otros lugares ha trabajado?. Raz6n de los cambios.
- Satisfacciones e insatisfacciones con ellos.

- Relaciones con los compafieros de trabajo.

- Salario Actual y percapita familiar.

o
1

6.- Historia Sexual:
- ¢, Cuales fueron los primeros conocimientos que tuvo sobre sexo? ¢A qué edad?
- Cuando era pequefio ¢ qué pensaba acerca del nacimiento de los nifios?
- ¢Le hablaban sus padres sobre las relaciones sexuales? ¢Desde que edad?
- ¢ Recuerda haber tenido juegos sexuales en su infancia? ¢A qué edad?
- ¢, Sentia pena de mostrar su cuerpo desnudo?
- ¢,Se enamord ud. En la pubertad? ¢ Qué tipo de persona era?. Se lo dijo a sus padres o
lo mantuvo en secreto.
- ¢,Como era el compafiero(a) ideal para Ud.?
- Primeras experiencias sexuales. Satisfacciones e insatisfacciones.
- ¢, Qué piensa del matrimonio?
- ¢ Esta casado o unido a alguna pareja?. Como marchan sus relaciones?
- Experiencias positivas y negativas alrededor de la sexualidad.

7.- Integracion Social:
- Concepcién del mundo.
- Organizaciones a que pertenece.
- Empleo del tiempo libre.

8.- Aspiraciones y metas futuras.
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Anexo 1.1. Entrevista semi-estructurada a familiares.

La entrevista verso sobre los siguientes temas:

= Concepto y percepcion que tienen sobre la enfermedad.

= Aceptaciéon o no de la enfermedad por el enfermo desde su debut.

= Vivencias ocurridas alrededor de las crisis en el enfermo y el propio familiar.

= CoOmo las enfrentan.

= Caracteristicas personales del enfermo.

= Desarrollo por él alcanzado en las diversas esferas de la vida, coincidencia con
metas, obstaculos y limitaciones.

= Desenvolvimiento social.

= Aspiraciones y motivaciones.

= Proyecciones futuras.

= Percepcion y actitudes familiares ante la actuacién independiente del enfermo.

= Temores y dudas en relacion a la enfermedad, la vida y las posibilidades de
desarrollo del enfermo.

= Adherencia terapéutica.

= Contextualizacion de cambios del estado emocional apreciados ya sean positivos

0 negativos.
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Anexo 2. PROTOCOLO DEL TEST DE RORSCHACH.

Nombre:

Fecha:
Lugar y Fecha de Nacimiento: Escolaridad:
Examinador: Tiempo:
No.De | No.de Pos. Clasificacién Fenémenos
T.R. |Texto de la Respuesta
Lam. |Resp. Lam. |Loc Det Cont Fr

Especiales.
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~ Anexo 2.1: Psicodiagnéstico. Protocolo de Localizacion.

PROTOCOLO DE LOCALIZACION
Rorschach: Psicodiagnostico

Edad
Hist..N°?

Nomb -z
Fecha . ... e Psicodiagnéstico N9

Psicotécnico . GRS ;
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Anexo 3. Calificacion del Test de Rorschach. Folleto realizado por el Dr. Luis

San Juan Pérez segun el Manual de Edwald Bohn.

Andlisis de la Personalidad.
l. Inteligencia:

a) Para la evaluacion cuantitativa de la inteligencia se toman en cuenta los
siguientes factores:

1
2
3
4.
5.
6
7
8

9.

10.

W: Respuestas globales dadas en las laminas.

W:M- Relacion de las respuestas globales y las de movimiento.

D: Respuestas de detalles dadas en las laminas.

F+%: Respuestas de formas positivas, su %.

M: Respuestas de forma producidas por imagenes anémicas de movimiento.
Ay A%: Respuestas de contenido animal y su %.

Py P%: Respuestas populares y su %.

Tipo de apercepcion: Se obtiene por la variedad en la localizacién de las
respuestas, el normal para protocolos de aproximadamente 30 respuestas
es 6W:13D:3Dd:0S.

Sucesion (Cuando se dan varias respuestas por lamina en posicion normal).

Como elementos complementarios: NUmero de respuestas, tiempo de
reaccion, O%, (Originales), D% y relacion H+A:Hd+Ad.

b) Se realiza una evaluaciéon cualitativa de la inteligencia, determinando Tipo de
Inteligencia y de Aptitud.
c) Se evalla el sentido y control activo de la realidad donde se tienen en cuenta:
F%, F+%, W%, M, Tiempo de reaccién, Interrelacion de laminas grises y de
color y las respuestas de colorcy c".
d) Se valora el mundo de la fantasia teniendo en cuenta: M, C, O%, F+%, W, Tipo
vivencial, estereotipias, P%.
En cada grupo de aspectos se da una conclusiéon que se lleva a la conclusion
general de la inteligencia del sujeto.
Il. La afectividad.
Se toman en cuenta sobre todo las respuestas de color.
C (Respuestas de color).
CF (Respuestas con predominio del color sobre la forma).
FC (Respuestas con predominio de la forma sobre el color).
Predominio de las M (movimiento), sobre las C.
Relacion afectiva: Se obtiene al sumar los tiempos de reaccion ante las laminas
de la 8 ala 10, se divide entre | nimero de respuestas y se multiplica por 100.
El afecto como excitacion: a partir de C, CF y FC.

1.

a s
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7.

El afecto como disforia: a partir de K (ansiedad libre con repercusion organica,
miedos, impresionabilidad), KF(frustracion de necesidades afectivas, ansiedad
intensa) y FK (control de la ansiedad).

Se determina si hay al menos 3M la organizacion de los aspectos
motivacionales y emocionales de la personalidad, la estabilidad afectiva y la
represion de la afectividad.

lll. Contacto Social: Se valora a partir de las respuestas:

1

2
3
4.
5
6

. FC (forma color, mide el contacto afectivo).

. D (Detalles, mide el sentido de la realidad).

. My FM (Tipo de contacto).

Py P% (respuestas populares, adaptacion intelectual).
. Hy Hd (compenetracion con el mundo humano).

. Tipo vivencial (Factor de contacto).

El tipo vivencial: Expresa la forma en que el individuo reacciona al medio

exterior, representa las vivencias que se experimentan en la realidad. El grado

optimo de desarrollo del tipo vivencial consiste en alcanzar una relacion
armoénica entre la racionalidad, la capacidad de vida interior y la afectividad
adaptativa. Tiene cuatro tipos fundamentales:

I. Introversivo: Predominio de M sobre C. Se caracteriza por una inteligencia
poco diferenciada, productividad, predominio del pensamiento sobre la
accion, pobre adaptacion a la realidad, torpeza y afectividad mas
estabilizada.

Il. Extratensivo: Predominio de C sobre M. Se caracteriza por inteligencia
estereotipada, mayor productividad, afectividad labil, predominio de la accién
sobre el pensamiento, facil adaptacion a la realidad, habilidad manual y
destreza.

lll. Ambigual: M=C. Inteligencia creadora, individuo productivo, sistematico,
talento artistico. Representa el adulto normal.

IV.Coartado: M y C escasas o0 ausentes. Individuos pedantes, indolentes,
rutinarios, con predominio de funciones ldgicas, escasa exteriorizacion de
afectos, pérdida del contacto con el ambiente.
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Anexo 4. Modelo 7308

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA

PSICOLOGIA
TEST DE COMPLETAR FRASES
Nombre y apellidos:

Escolaridad:

Ocupacion y Centro de Trabajo:

Edad:

Estado Civil:

Sexo:

Instrucciones para la prueba: Complete o termine estas frases para que expresen sus

verdaderos sentimientos, ideas u opiniones.
Trate de completar todas las frases:

1.- Me gusta...

2.- El tiempo mas feliz...
3.- Quisiera saber...

4.- En el hogar...

5.- Lamento...

6.- A la hora de acostarme...
7.- Los hombres...

8.- El mejor...

9.- Me molesta...

10.- La gente...

11.- Una madre..

12.- Siento...

13.- Mi mayor temor...
14.- En la escuela...
15.- No puedo...

16.- Los deportes...

17.- Cuando yo era nifio ( 0 nifa)...

18.- Mis nervios...

19.- Las otras personas...
20.- Sufro...

21.- Fracasé...

22.- Lalectura...

23.- Mi mente...

24.- El impulso sexual...
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25.- Mi futuro...

26.- Yo necesito...

27 .- El matrimonio...

28.- Estoy mejor cuando...

29.- Algunas veces...

30.- Me duele...

31.- Odio...

32.- Este lugar...

33.- Estoy muy...

34.- La preocupacion principal...
35.- Deseo...

36.- Mi padre...

37.- Yo secretamente...

38.- Yo...

39.- Las diversiones...

40.- Mi mayor problema es...
41.- La mayoria de las mujeres...
42 .- El trabajo...

43.- Amo...

44.- Me pone nervioso...

45.- Mi principal ambicion...

46.- Yo prefiero...

47.- Mi problema principal en la eleccion de carrera, profesion o trabajo...
48.- Quisiera ser...

49.- Creo que mis mejores aptitudes son...
50.- Mi personalidad...

51.- La felicidad...
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Anexo 5. IDARE
INVENTARIO DE AUTOVALORACION

Nombre: Fecha:

INSTRUCIONES: Algunas expresiones que las personas usan para describirse aparecen
abajo. Lea cada frase y encierre en un circulo el nUmero que indique cOmo se siente ahora
mismo, o sea, en estos momentos.
No hay contestaciones buenas o malas. No emplee mucho tiempo en cada frase, pero trate
de dar la respuesta que mejor describa sus sentimientos ahora.

NO UN POCO BASTANTE MUCHO

1. Me siento calmado 1 2 3 4
2. Me siento seguro 1 2 3 4
3. Estoy tenso 1 2 3 4
4. Estoy contrariado 1 2 3 4
5. Me siento a gusto 1 2 3 4
6. Me siento alterado 1 2 3 4
7. Estoy alterado por

algun posible contratiempo 1 2 3 4

Me siento descansado 1 2 3 4
9. Me siento ansioso 1 2 3 4
10. Me siento comodo 1 2 3 4
11. Me siento con confianza

en mi mismo 1 2 3
12. Me siento nervioso 1 2
13. Estoy agitado 1 2 3
14. Me siento “a punto

de explotar” 1 2 3 4
15. Me siento relajado 1 2 3 4
16. Me siento satisfecho 1 2 3 4
17. Estoy preocupado 1 2 3 4
18. Me siento muy excitado y

aturdido 1
19. Me siento alegre 1

20. Me siento bien 1 2 3 4
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IDARE. INVENTARIO DE AUTOVALORACION (Continuacion)

INSTRUCIONES: Algunas expresiones que las personas usan para describirse aparecen
abajo. Lea cada frase y encierre en un circulo el niumero que indique como se siente
generalmente. No hay contestaciones buenas o malas. No emplee mucho tiempo en cada
frase, pero describa como se siente generalmente.

Casi Algunas Frecuente  Siempre

Siempre Veces mente
21. Me siento bien 1 2 3 4
22. Me canso rapidamente 1 2 3 4
23. Siento ganas de llorar 1 2 3 4
24. Quisiera ser tan feliz 1 2 3 4
25. Me pierdo cosas por no

poder decidirme rapidamente. 1 2 3 4
26. Me siento descansado 1 2 3 4

27. Soy un persona “tranquila

serena y sosegada” 1 2 3 4
28. Siento que las dificultades

se amontonan al punto de

no poder soportarlas 1 2 3 4
29. Me preocupo demasiado por

cosas sin importancia 1 2 3 4
30. Soy feliz 1 2 3 4
31. Me inclino a tomar las cosas

muy a pecho 1 2 3 4
32. Me falta confianza en mi mismo 1 2 4
33. Me siento seguro 1
34. Trato de evitar enfrentar una

crisis o dificultad 1 2 3 4
35. Me siento melancdlico 1 2 3 4
36. Estoy satisfecho 1 2

37. Algunas ideas poco importantes
pasan por mi mente 1 2 3 4

38. Me afectan tanto los desengafios
que no me los puedo quitar
de la cabeza

39. Soy una persona estable 1

[EnY
NN
w w

40. Cuando pienso en los asuntos
gue tengo entre manos me
pongo tenso y alterado 1 2 3 4
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Anexo 6.

COMPOSICION.

TITULO: COMO SOY Y COMO DESEARIA SER.

Nombre: Fecha:
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Anexo 7. Cuarto Excluido. Hoja de Respuestas.

Indicacién: En cada una de estas tarjetas aparecen dibujados cuatro objetos, uno de
ellos no tiene nada que ver con los demas, mientras los otros tres se parecen en
ciertas cualidades o pertenecen a una misma categoria de cosas. Ud debe decirme
cudl es la figura que excluye y por que las otras tres se parecen.

Objeto Excluido en cada tarjeta. Explicacion.

1.

2.

10.
11.
12.
13.

Conclusiones:
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Anexo 8. AUTORREPORTE VIVENCIAL.

Nombre: Edad:

Instrucciones: A la izquierda se relacionan una serie de emociones o estados
psiquicos que Ud. como cualquier otra persona puede experimentar. A la derecha de
cada una de estas emociones hay una linea horizontal cuyo extremo izquierdo indica
el grado mas débil en que se experimentan estas emociones, el extremo derecho
corresponde a la mayor intensidad en que le ha sido experimentado.

Debe marcar el punto de la linea que considere refleje el grado en que usted ha
experimentado estas emociones durante estos ultimos afios.

Vivencia/lntensidad | Escasamente Moderadamente Intensamente

Inquietud

Desconfianza

Irritabilidad

Tristeza

Apatia

Miedo

Inseguridad

Sufrimiento

Abatimiento

Angustia

Ira

Rechazo

Ansiedad

Desprecio
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Anexo 9.

Autovaloraciéon de estados emocionales.

Al inicio de cada sesién de la intervencion se le entrega una hoja de papel a cada
enfermo con epilepsia y se les da la siguiente indicacion:

Marque sobre la linea una cruz en el lugar que considere se ubic6 Ud segun su
estado de animo y emociones durante la tltima semana, teniendo en cuenta que:

1. Significa Muy Mal.

2. Significa Mal.

3. Significa Regular.

4. Significa Bien.

5. Significa Muy Bien.

v

Ahora Marque una cruz donde considere Ud. que se ubica hoy segun su estado de

animo y emociones presentes usando la misma escala de nimeros y su significado.

v
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Anexo 10. Guia de Observacion.

1. Expresion emocional:

a) Positiva:
Descripcién de emociones:

b) Negativa:
Descripcién de emociones:

2. Comunicacion:

a) Amplia:
Fluida, espontanea:
Animada:
Participante:

b) Limitada:
Escasa en palabras:
Desanimada:
Solo responde:
Se niega a participar: ____
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Anexo 11. Consentimiento informado a personas con epilepsia y sus
familiares.

Con el objetivo de elevar la calidad de la atencion que se ofrece en el Servicio de
Neurologia a las personas con epilepsia y a sus familiares, se decidi6 realizar la
evaluacion psicoldgica y aplicar otras formas de intervencion segun se estime
necesario y sea de interés de los usuarios.

Después de la comunicacién oral correspondiente y explicar a los sujetos la
importancia de conocer su estado emocional y disponer de la intervencién para su
atencion oportuna y habiendo dado a conocer la estricta confidencialidad y el secreto
profesional en el manejo de la informacion individual se les presenté a las personas
con epilepsia el siguiente modelo para ser firmado por ellos con el visto bueno del

familiar ante la disposicién a participar.

Yo, confrmo que he sido

informado sobre la solicitud que se me hace de ser evaluado por el especialista de
psicologia y recibir la atenciébn que se considere posteriormente y ofrezco mi
disposicién a participar cooperando con sinceridad e interés en las pruebas que se
me vayan a realizar. Asimismo, comprendiendo la importancia de la posibilidad que
se me ofrece, me esforzaré por asistir a todas las sesiones a las que sea citado y
por cumplir cuanto se me oriente de manera que se facilite mi evolucion satisfactoria.
También se me ha informado que lo que se conozca de mi sera guardado en secreto
excepto lo que yo desee compartir con otros y solo se comunicara al neurélogo que
me atiende aquello que yo autorice que se le diga por considerarlo necesario para
mi tratamiento.

Conforme de patrticipar: . VB. Familiar: .Fecha:

Firma. Firma.
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Anexo 12. Descripcion de técnicas utilizadas en la intervencion (Etapas Il y 111).

Dinamica de grupo: Técnica educativa que permite analizar y discutir temas de
interés sobre los que se toma conciencia y que ofrece la posibilidad de crear o
modificar actitudes. Dentro de ella se utilizan otras técnicas que refuerzan los
objetivos que se pretenden alcanzar y que se describen en lo adelante.

Didlogo Informativo-comunicativo: Comienza con la exploracion de las ideas,
conceptos y creencias de las personas acerca de la epilepsia, la repercusion
actual y futura en sus vidas, se conduce la comunicacion hacia formas acertadas
de interpretacion de la afeccion y se ofrecen informaciones de base cientifica con
una explicacion asequible de la enfermedad y las crisis desacreditando los
estigmas existentes.

Expresion de emociones relacionadas con las crisis y la enfermedad: Se estimula
el hablar libremente de la afeccion y lo vivido antes, durante y después de las
crisis, se comparten experiencias y se lleva a interpretar las crisis como un
fendmeno de “descarga” del cerebro con repercusion positiva.

Descatrastrofizar sintomas: Se trata de modificar las ideas catastréficas del sujeto
acerca de las crisis y que hacen que el miedo se apodere de ellos. La pregunta es:
¢, Qué es lo peor que pudiera pasar si tiene una crisis?. Las respuestas se analizan
racionalmente para hacer desaparecer la idea catastrofica.

Técnicas racionales: Persiguen llevar a la comprensién acertada de los fendmenos
basandose en argumentos légicos. Aqui se utiliza para comprender la relacion
bidireccional entre emociones y conductas.

Comparacion social positiva: Se compara a la epilepsia con otras enfermedades
cronicas con el objetivo de que los sujetos perciban que no se trata de la peor
enfermedad y que logrando el control se puede llevar una vida practicamente
normal.

Técnicas de apoyo: Persiguen obtener confianza, seguridad y optimismo para lo
cual se ofrece comprension y apoyo incondicional y se incide sobre la movilizacion
de fortalezas y resiliencias de los sujetos.

Andlisis de la autobiografia: Se trata de la valoracion causal de conflictos y

frustraciones expresadas. Se parte del analisis biografico, lo que facilita la



Anexos

autocognicion de los sujetos, esto se enlaza con los conflictos y frustraciones
vividas. Se facilita la expresiéon de emociones asociadas a estos hechos y el
compartir sus experiencias en el grupo. Esto da lugar a la clarificacion y
comprensioén de los propios estados emocionales.

T. Cognitiva (A. Beck). Se utiliza para modificar las ideas y pensamientos
distorsionados y atribuciones de los sujetos que motivan la aparicion de estados
emocionales negativos como la frustracion y la ansiedad. Permite comprender el
nexo entre emociones y conductas.

Técnica de relajacion de Luthe. Técnica que descansa en el condicionamiento
clasico y que combina el método autdégeno de Schultz con frases que sugieren la
aceptacion de si mismo, permite el logro del autocontrol emocional, a la vez que
contrarrestar las respuestas emocionales negativas que acompafan a la ansiedad
y la frustracion generando efectos positivos sobre la afectividad de los sujetos.
Técnica FRI (Focalizacion en la respiracién e imaginacion): Persigue favorecer la
disminucién de la activacién psicofisiolégica ante las tensiones y el estrés,
incrementar el autocontrol y conocimiento del cuerpo y obtener los beneficios de
la relajacion y mejorar el rendimiento. Por ser de mas facil dominio puede
recurrirse a ella para que el sujeto se entrene y pueda después pueda practicar
otras técnicas como la de Luthe.

Técnicas de control de la ira: Se precede de un andlisis de las situaciones y
hechos que llevan a los sujetos a tener explosiones de ira y del comportamiento
gue asumen en tales circunstancias. Se utilizan para reflexionar sobre las causas
y consecuencias en el organismo y la conducta que conlleva a la aparicion de la
ira y para el aprendizaje de estrategias que permitan su contencién, desactivacion
a partir de la verbalizacién y de la utilizacién de la energia resultante en otras
actividades.

Listado de cualidades: Esta técnica consiste en la elaboracion por cada sujeto de
un listado de cualidades positivas y negativas que considera poseer. La reflexion
sobre ello y el analisis que se propicia permite ajustar la autovaloracion. El énfasis
en lo positivo de cada sujeto en este caso incide favorablemente sobre la

autoestimacion.
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= Técnica de solucién de problemas. Parte de la identificacion de los problemas
referidos por los sujetos y de cémo ellos los enfrentan para con un andlisis
racional de los mismos y de las posibilidades de solucién, encontrar la evaluacion
adecuada y la busqueda de alternativas de afrontamientos. Se enfatiza en las
posibilidades de resolver muchos de sus problemas sin el tutelaje familiar.

= Exteriorizacion de intereses. Se propicia la expresion de intereses con el fin de
conocer, despertar, incentivar y desarrollar actividades que correspondan con los
intereses del sujeto. Conduce a la elaboracién de metas y proyectos de vida.

= Qrientacién y educacion familiar. A través de las discusiones grupales y su
participacion, las familias se nutren de conocimientos acerca de la epilepsia y el
manejo de las crisis, mejoran la comunicacién con los enfermos reconocen la
influencia que ejercen sobre ellos, la nocividad de la sobreproteccién y la
importancia de facilitar independencia.
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Anexo 13. Datos aportados por la entrevista.

Tabla 3. Conflictos y/o frustraciones referidos por las personas con epilepsia
de ambos grupos.

- . Grupos

Manifiesta conflictos Estudio Control
Area Refiere No. % No. %
Escolar Si 7 23,3 9 30,0
No 23 76,6 21 70,0
Personal Si 14 46,6 12 40,0
No 16 53,3 18 60,0
Eamiliar Si 17 56,6 14 46,6
No 13 43,3 16 53,3
Laboral Si 3 10,0 9 30,0
No 27 90,0 21 70,0
Matrimonial Si 13 43,3 15 50,0
No 17 56,6 15 50,0
Sexual Si 4 13,3 5 16,6
No 26 86,6 25 83,3

Tabla 4. Presencia referida de conflictos y/o frustraciones en diferentes etapas
de la vida en personas con epilepsia de ambos grupos.

Etapas con Grupos

Conflictos y/o Estudio Controles
frustraciones Si | % No | % Si | % No | %
Nifiez 9 [30,0]21 |[70,0|8 |26,7|22 |73,3
Adolescencia 11/36,7|19 [63,3|9 |30,0(21 |70,0
Adultez 21|170,0(9 30,0122|73,3|8 26,7
Actuales 26 |86,7 | 4 13,3 26| 86,7 | 4 13,3
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Anexo 14. Datos relativos a la familia de los casos del grupo de estudio y controles
obtenidos en la entrevista inicial de las personas con epilepsia.

Tabla 5. Tipo de familia en personas con epilepsia de ambos grupos.

Grupos
Tipo Familia Estudio Controles
No % No. %
Nuclear 18 60,0 20 66,7
Extensa 8 26,7 7 23,3
Ampliada 4 13,3 3 10,0
Total 30 100,0 30 100,0

Tabla 6. Autopercepcion de la actitud educativa de la familia hacia las
personas con epilepsia en ambos grupos.

Autopercepcion Grupos
de la actitud Estudio Control Total
Educativa No. % No. %

Adecuada 11 36,6 13 43,3 24
Limitacién 5 16,6 5 16,6 10
Sobreproteccién 12 40,0 9 30,0 21
Lastima 1 3,33 2 6,66 3
Rechazo 1 3,33 1 3,33 2
Total 30 100 30 100 60

Tabla 7. Autopercepcidon de apoyo familiar en las personas con
Epilepsia de ambos grupos.

Grupos
Percc?pucti%n de Estudio Control Total
apoyo familiar NoO. % NoO. %
No 2 6,66 2 6,66 4
Si 28 93,3 28 93,3 56
Total 30 100 30 100 60
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Anexo 15. Datos relativos a la familia de personas con epilepsia en el grupo de
estudio y de control.

Tabla 8. Autopercepcion de las personas con epilepsia sobre las relaciones
familiares en ambos grupos.

_ Grupos
Rela_c_lones Estudio Control Total
Familiares
No. % No. %
Favorables 23 76,6 26 86,6 49
Desfavorables 7 23,3 4 13,3 11
Total 30 100 30 100 60

Tabla 9. Autopercepcion de las personas con epilepsia acerca de la
participaciéon de la familia en el tratamiento médico en ambos grupos.

Grupos
Participacion de la familia en el Estudio Control
tratamiento Total
No. % No. %
Lo asume como propio 13 43,3 4 13,3 17

Se preocupa para que el sujeto lo haga 17 56,6 | 26 86,6 43
Total 30 100,0 | 30 |100,0 60

Tabla 10. Rol de la persona con epilepsia en la familia en ambos grupos.

Grupos
Rol de la persona en la familia Estudio Control Total
No. % No. %
Jefe de familia 0 0 6 20,0 6
Miembro activo 25 83,3 18 60,0 43
Miembro pasivo 5 16,6 6 20,0 11
Total 30 100,0 30 100,0 60
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Anexo 16. Estilo de afrontamiento, afrontamiento a la epilepsia y a las crisis.

Tabla 11. Estilo de afrontamiento en las personas con epilepsia de ambos

grupos.
Grupos
Afrontamiento tipo Estudio Controles
No % No. %
Centrado en el problema 3 10,0 7 23,3
Centrado en las emociones 27 90,0 23 76,7
Total 30 100,0 30 100,0

Test Chi Cuadrado x2=1,08 p exacta =0.299

Tabla 12. Afrontamiento de las personas con epilepsia a la enfermedad antes y
después de la intervencion en ambos grupos.

Antes Después
Afrontamiento Estudio Control Estudio Control
No. % No. % No. % No. %
Aceptacion 11 | 3666 | 8 26,6 | 22 | 75,9 10 | 34,5
Negacion 2 6,66 5 16,6 1 3,4 6 20,7
Rechazo 6 20,0 6 20,0 6 20,7 6 20,7
Miedo 11 36,6 | 11 | 36,6 0 0,0 7 24,1
Total 30 |100,0| 30 |100,0f 29 |100,0| 29 | 100,0
Test de Mann Whitnet | U =430,5 **p =0,781 | U=237,0 **p = 0,002

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.

** p de Monte Carlo

Tabla 13. Afrontamiento a las crisis en las familias de personas con epilepsia
antes y después de la intervencién en ambos grupos.

Afrontamiento de la Antes Despues
familia a las Crisis Estudio Control Estudio Control
No. % No. % No. % No. %
Con control y tranquilidad | 6 20,0 9 30,0 | 19 | 65,5 9 31,0
Asustados y nerviosos 15 | 50,0 | 14 | 466 | 8 27,6 | 10 | 345
Buscan apoyo en 9 [ 300| 7 | 234| 2 | 69 | 10 | 345
vecinos y familiares.
Total 30 | 100,0| 30 |100,0} 29 |100,0| 29 | 100,0
Test de Mann Whitnet U=394,5 **p =0,445 | U =245,9 **p = 0,004

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.

** p de Monte Carlo
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Anexo 17. Resultados del Psicodiagndstico Rorschach en personas con epilepsia de
ambos grupos.

Tabla 14. Rendimiento intelectual segun el Psicodiagndstico Rorschach en
personas con epilepsia de ambos grupos.

) Grupos
_Capaudad Estudio Controles
intelectual
No % No. %

Buena 17 56,7 13 43,3
Regular 8 26,7 5 16,7
Baja 5 16,7 12 40,0
Total 30 100,0 30 100,0
Test de Mann Whitney U =354.5 p de Monte Carlo = 0.136

Tabla 15. Presencia de pobre control emocional en las personas con epilepsia
de ambos grupos segun el Rorschach.

Grupos Total
Con pobre . Estudio Control
control emocional
No. % No. % No.
No 8 26,6 4 13,3 12
Si 22 73,3 26 86,6 48
Total 30 100,0 30 100,0 60

Chi Cuadrado x?=1,67 p exacta=0.333
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Anexo 18. Continuaciéon de resultados obtenidos en el Psicodiagnéstico Rorschach.

Tabla 16. Presencia de afectividad negativa en personas con epilepsia de
ambos grupos segun el Rorschach.

ivi Grupos Total
Afect|V|_dad Estudio Control
Negativa
No. % No. % No. %
Si 16 53,3 14 46,6 30 50,0
No 14 46,6 16 53,3 30 50,0
Total 30 100,0 30 100,0 60 100,0

Test de Chi Cuadrado x?= 0,27 p exacta =0.797

Tabla 17. Contacto social en personas con epilepsia de ambos grupos segun el
Rorschach.

C Grupos Total
onta_lcto Estudio Control
Social

No. % No. % No.
Bueno 8 26,6 3 10,0 11
Regular 15 50,0 20 66,6 35
Malo 7 23.3 7 23,3 14
Total 30 100,0 30 100,0 60

Test de Mann Whitney U=2392.5 p de Monte Carlo = 0.416
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Anexo019. Resultados obtenidos por las personas con epilepsia en el Cuarto Excluido
y comparacioén con la evaluacion de la inteligencia en el Psicodiagnéstico Rorschach.

Tablal8. Caracterizacion del pensamiento de personas con epilepsia de
ambos grupos segun Cuarto Excluido.

Grupos
Tipos de Pensamiento Estudio Control
No. % No. %
Concreto 10 33,3 9 30,0
Pragmético 6 20,0 13 43,3
Abstracto 14 46,7 8 26,7
Total 30 100,0 30 100,0

Tabla 19. Correspondencia del rendimiento intelectual y el tipo de pensamiento
de personas con epilepsia de ambos grupos segun el Rorschach y en el 4to
excluido.

Capacidad Intelectual segun Rorschach
Tipo de , Grupos
pensamiento segun -
4to excluido Estudio Control
Buena|Regular| Baja | Total |Buena|Regular| Baja | Total

Concreto 3 4 3 10 4 3 2 9
Pragmaético 1 3 2 6 1 2 10 13
Abstracto 13 1 0 14 8 0 0 8
Total 17 8 5 30 13 5 12 30
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Anexo 20. Resultados del test de Rotter en ambos grupos.

Tabla 20. Modificaciones en las respuestas de conflicto en las areas del test de
Rotter por las personas con epilepsia de ambos grupos en la pre y posprueba.

) Antes Después Test Wilcoxon
Area Grupos
X S (M, Ma)] X S |((Mi,Ma)| - | = | + Z p

Caso 8.21 | 2.29 | (4,13) 6.66 | 2.47 | (2,13) 5 5119, -3.325| .001
Autoconcepto.

Control 7.79 | 190 | (4,12) 8.07 | 248 (3,12) 12 3|14 -.361 | .729
Test de Mann-Whitney U=367.5 p=.418 U=284.5 p=.029

Caso 12.48 | 295 | (7,19) J10.24 | 355 (3,17) 6 1|22| -3491 | .000
Afectividad.

Control | 11.86 | 2.84 | (6,16) §12.41 | 3.41 | (4, 18) 14 6 9 -719 | .487
Test de Mann-Whitney U=379.0 p=.520 U=270.0 p=.017

Caso 6.62 | 1.86 | (3,10) 521 | 2.64 | (2,11) 6 4119 | -2495 | .011
Motivaciones.

Control 7.10 | 2.87 | (2,13) 7.10 | 282 (2,12) 15 3|11 -373 | 722
Test de Mann-Whitney U=398.0 p=.737 U=265.5 p=.013

Caso 3.66 | 2.70 | (0, 10) 3.07 | 295 (0,11) 8 7|14 | -1.331| .183
Valores y Actitudes.

Control 348 | 223 | (0,9 410 | 2.37 | (1, 10) 14 8 7| -1471| .150
Test de Mann-Whitney U=412.0 p=.898 U=297.0 p=.045
Relaciones Caso 214 | 116 (1,5) 2.00| 113 (1,5) 8|13 8 -591 | .539
Interpersonales control | 234| 123 @5 | 210| 123/ (0,5) 6|13 |10| -1.292| 256
Test de Mann-Whitney U=379.5 p=.511 U=399.0 p=.722

Caso 1.10| .98 (0,4) 69| .76 | (0, 2) 6| 8|15| -1.614| .112
Infancia y Hogar

Control 1.03| 115 (0,4) 1.24 .99 | (0, 3) 13 9 7| -1.250| .257
Test de Mann-Whitney U=379.0 p=.487 U=288.5 p=.035

Caso 241 | 143 (0,5) 1.83 | 149 (0,5) 4| 10| 15| -2.393 | .013
Escuela y
Aprendizaje. Control | 248| 170 | ©,7) | 272| 158| (0,6 |15 6| 8| -1.312| .200
Test de Mann-Whitney U=417.0 p=.960 U=288.0 p=.053

Caso 3.14 | 151 | (1,8) 248 | 190 | (0, 8) 6 7|16 | -1936| .053
Sexo Amor y
Matrimonio. control | 328| 171 @,9 | 314| 166/ 0,7 |11| 8|10| -415| .689
Test de Mann-Whitney U=403.5 p=.791 U=314.5 p=.099

Caso 6.55| 143 (3,9 576 | 1.35| (4,8) 4| 10|15 -2582 | .011
Problemas y
Fracasos. Control | 652| 133| 4,9 | 655| 118| (4,8 |10| 9|10| -192| 913
Test de Mann-Whitney U=415.5 p=.937 U=281.5 p=.024

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.

** p de Monte Carlo
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Anexo 21.
Tabla 21. Modificaciones en las respuestas positivas en las areas del test de
Rotter por las personas con epilepsia de ambos grupos en la pre y posprueba.

] Antes Después Test Wilcoxon
Area Grupos . _
X S |(Mi, Ma)] X S MMa)l - =+ Z |*p

Caso 834 | 230 | (4,13) | 952 | 272 (3,14) 7] 4118 -2192 | .028
Autoconcepto.

Control 862 | 176 |(5/11) | 848 | 267 | (4,14) | 15| 2|12 -.316 | .753
Test de Mann-Whitney U=379.5 **p=526 U=284.5 **p=.118

Caso 9.66 | 3.10 | (4,15) J11.69 | 3.74 | (5, 20) 6| 1|22| -3.034| .001
Afectividad.

Control | 10.03 | 2.86 | (4,16) §10.14 | 439 | (4,23) | 13| 4|12 -.014 | .994
Test de Mann-Whitney U=389.5 **p=.636 U=306.0 **p=.073

Caso 11.69 | 1.97 | (8,16) §13.03 | 2.95| (7,17) 8| 2|19 | -2214| .027

Motivaciones.
Control | 11.38 | 3.00 | (6,17) §J11.55 | 3.12 | (4,17) 11| 5113 -.130 | .906

Test de Mann-Whitney U=417.5 **p=.964 U=308.0 **p=.079

Caso 13.69 | 2.56 | (8,18) J14.14 | 3.19 | (7, 18) 9| 6|14 | -1.150 | .259

Valores y Actitudes.

Control | 13.52 | 231 (9,18) |13.45 | 252 (8,18) | 12| 8| 9| -508 | .629

Test de Mann-Whitney U=396.5 **p=710 U=333.0 **p=.171
. Caso 376 | 179 (0,10) | 3.86| 1.13 | (1, 6) 8|10 |11 | -711| .492

Relaciones
Interpersonales Control | 3.93| 1.94|(1,12) | 383 | 126 | (1, 6) 9|10 10| -317| .796
Test de Mann-Whitney U=416.5 **p=956 U=416.0 **p=.949

Caso 586| 95| 3,7 614 88|47 7| 7/15| -1.201| .234
Infancia y Hogar

control | 562 | 121| 3,7 559| 98 (47 |11|10| 8| -325| .854
Test de Mann-Whitney U=387.5 **p=593 U=288.0 **p=.031

Caso 538 | 1.37| (3,8 | 590 157 (3, 8) 6| 8|15 -1.738 | .088
Escuela y
Aprendizaje. Control | 521 168| (1,8 | 510| 168| (28 |14| 8| 7| -482| 640
Test de Mann-Whitney U=409.0 **p=.863 U=310.5 **p=.083

Caso 741| 145 3,20) | 817 | 191|@3,11) | 5| 9|15| -2.216 | .026
Sexo Amor y
Matrimonio. Control | 710| 188 | (2,100 | 741 | 199 | 3,11) | 11| 4|14| -576| 561
Test de Mann-Whitney U=400.5 **p=749 U=323.0 **p=.126

Caso 214 | 141 (0,6) | 293| 133 (0,5) 5| 9|15| -2.718 | .005
Problemas y
Fracasos. Control | 224 | 115| 0,4 | 248| 177 |(@1,9) 8| 8|13 -591| 566
Test de Mann-Whitney U=392.0 **p=.645 U=309.0 **p=.075

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.
** p de Monte Carlo
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Anexo 22. Resultados obtenidos por las personas con epilepsia de ambos grupos en
el IDARE en la preprueba.

Tabla 22. Ansiedad rasgo y estado antes y después de la intervencion en
personas con epilepsia de ambos grupos segun el IDARE .

_ Antes Después
Nivel de - :
IDARE . Estudio Control Estudio Control
ansiedad
No. % No. % No. % No. %
Alta 19 63,4 18 |60,0 9 33,0 20 68,9
Media 10 33,3 10 |33,3 16 55,3 7 24,2
Rasgo -
Baja 1 3,3 2 6,6 4 13,7 2 6,9
Total 30 |100,0 30 {100,0 | 29 [100,0 | 29 00,0
Test de Mann Whitney | U=430,0 *p=0.815| U=263,0 *p=0.007
Alta 14 46,6 16 |53,3 6 20,3 12 41,3
Media 13 43,4 10 |33,3 13 448 12 41,3
Estado -
Baja 3 10,0 4 13,3 10 34,4 5 17,4
Total 30 [100,0 | 30,0 100,0 | 29 (00,0 | 29 (00,0
Test de Mann Whitney | U=431,0 *p=0.818| U=306,0 *p =0.066

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.
** p de Monte Carlo
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ANEXO 23: Técnica Nucleo Central de las Representaciones Sociales. (NCRS)

Listado de evocaciones

Muy frecuentes y
Muy importantes
(NCRS)

Frecuencia

Importancia

Media

Listado de evocaciones

Muy frecuentes pero
Menos importantes
(NP)

media

Listado de evocaciones

Menos frecuentes
pero Muy importantes
(NP)

(depreciar)

Gréfico 1. Técnica cualitativa Nucleo Central de las representaciones sociales (NCRS).
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Anexo 24. Nucleo Central de las Representaciones Sociales.

Autobiografia

A. Hechos afectivos positivos

orden medio
1.67
Vida Familiar.
frecuencia
media = 9.17
Matrimonio. Nacimiento de hijos.
Alcance de metas de
superacion. Alcance de metas laborales.
Diversiones infantiles y
juveniles
B. Hechos afectivos negativos
orden medio
2.04

Pérdidas familiares.
Divorcio.

Diag. Epilepsia y experiencias crisis

Ausencia fisica y/o afectiva de padres.

frecuencia
media = 8,2

Interrupcién de estudios.
Relaciones familiares dificiles.
Psicotraumas con secuelas
de miedo

Maternidad insatisfecha.
Interrupcién de proyectos sociales

Cambios laborales.

Gréfico # 2. Resultados de la Autobiografia de personas con epilepsia en el NCRS.
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ANEXO 25. Nucleo Central de las representaciones Sociales en la composicion.

Grupo de estudio

A.En el codmo soy:

Antes
orden medio 1.48
Cualidades Cualidades
personales + personales -
frecuencia
media= 9.9
Enfermedad

Grupo de control

Sintomas fectivos
Frustraciones vitales

Después

orden medio 1.41

Cualidades
personales +

frecuencia

media = 11

A. En el coémo soy:

Antes
orden medio 1.66
Cualidades Cualidades
personales + | nersonales -
frecuencia
media= 8.33
Enfermedad

Sintomas afectivos
Funciones vitales
Cualidades fisicas

Cualidades personales -
Enfermedad
Sintomas afectivos

Después
orden medio 1.59
Cualidades Sintomas
personales + afectivos
frecuencia
media = 9.33

Gréfico 3. NCRS en la Composicion de personas con epilepsia (Como soy) en los grupos de
estudio y control antes y después de la intervencion.
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ANEXO 26. Nucleo Central de las Representaciones Sociales.

Grupo de estudio

Antes

B. En el cobmo desearia ser:

orden medio 1.70

Aspiraciones de
Superacion. Saludable.
Incorporar rasgos +
Equilibrio afectivo
frecuencia
media= 7.9
Como soy ﬁeglllzalmon
independiente aboral,
Ser feliz

Grupo de control

Antes
orden m

Incorporar
rasgos positivos.
Como soy

frecuencia

Después

orden medio 1.53

Como soy

frecuencia

Incorporar

media = 6.63

Independiente
Equilibrio afectivo

B. En el cobmo desearia ser:

edio 1.57

Saludable.
Equilibrio afectivo

media= 7.3

Aspiraciones
de superacion.

Independiente.
Ser feliz
Relizacion laboral

Después

Incorporar
rasgos positivos.

Saludable.
Aspiraciones de

superacion
Realizacion laboral
Ser feliz

orden medio 1.6

Equilibrio afectivo

frecuencia
media=7.13
Aspiraciones
galulqablﬁe,- aboral | € Superacion.
ealizacién laboral, Independiente,
Como soy

Ser feliz.

Gréfico 4. Comparacion del NCRS en el grupo de estudio y de controles, antes y después de
la intervencién en cuanto a “cOmo desearia ser” obtenido en la composicion de personas con

epilepsia.
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Anexo 27. Afrontamiento a la enfermedad en personas con epilepsia y a las crisis
por sus familias antes y después de la intervencién en ambos grupos.

Tabla 23. Afrontamiento a la enfermedad en personas con epilepsia
antes y después de la intervencion.

Antes Después Test de Mc
Grupo
Inadecuado | Adecuado Nemar
. Inadecuado 7 12 o
Estudio |1 jecuado 1 10 p=0,003
Inadecuado 18 4 o
Control ™A decuado 2 6 p=0,688

*Pérdida de un sujeto en cada grupo.

** p exacta

Tabla 24. Comparacion de la evolucion del afrontamiento de la familia a las
crisis en ambos grupos antes y después de la intervencion.

) | Grupos
Afrqqtamlento .d? a Estudio Controles
familia a las crisis - -
No. Test de Wilcoxon No. Test de Wilcoxon
Mejor 14 8
Igual 14 | Z =-3.245 **p=0.001 13 | Z=-0.842 **p=0.400
Peor 1 10

*Pérdida de un sujeto en cada grupo.

** p exacta
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Anexo 28. Frecuencia de las crisis en personas con epilepsia de ambos grupos.

Tabla 25. Frecuencia de crisis en personas con epilepsia de ambos grupos
antes y después de la intervencién.

Grupos
Intervalos de Estudios Controles

frecuencia Antes Después Antes Después

No. % No. % No. % No. %
Semanal 10 33,3 1 3,3 7 23,3 6 20,0
Mensual 13 43,3 4 13,3 15 50,0 7 23,3
Trimestral 4 13,3 7 23,3 0 0,0 8 26,7

Semestral 1 3,3 7 23,3 4 13,3 2 6,7
Anual 2 6,7 11 36,7 4 13,3 6 20,0
Total 30 100,0 29 100,0 30 100,0 | 29 | 100,0

* Pérdida de un sujeto en cada grupo en el después

Tabla 26. Comparacion de los grupos de personas con epilepsia en cuanto a la
frecuencia de las crisis antes y después de la intervencion.

) Grupos
Err?;gem'a de Estudio Controles
No. Test de Wilcoxon No. Test de Wilcoxon
Mejor 25 13
Igual 3 |(Z=-4397 *Pp=0,000 13 | Z=-2.357 **p=0,018
Peor 1 3

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.
** p exacta
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Anexo 29. Resultados del IDARE en personas con epilepsia antes y después de la
intervencion en ambos grupos.

Tabla 27. Comparacion de los rangos de ansiedad rasgo y estado en personas
con epilepsia de ambos grupos antes y después de la intervencién segun
IDARE.

Grupos
Test Ansiedad Estudio Controles
IDARE _ _
No. Test de Wilcoxon No. Test de Wilcoxon
Mejor 14 3
Rasgo Igual 13 | Z =-3,00 **p= 0,003 21 | Z=-0513 **p=0,608
Peor 2 5
Mejor 15 9
Estado Igual 12 | Z=-313 **p= 0,002 16 | Z=-1.387 **p=0,166
Peor 2 4

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.
** p exacta
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Anexo 30.

Tabla 28. Resultados obtenidos por las personas con epilepsia de ambos

grupos en el Autorreporte Vivencial en la posprueba.

Grupos
Estudio Control
Autorreporte Estados emocionales Estados emocionales
Escaso | Moderado | Intenso Escaso |Moderado Intenso
No | % No % |No| % [No| % |[No| % No %
Inquietud 15 | 51,7 9| 31,0 51172 | 10 | 344 | 12 | 41,3 7 | 24,1
Desconfianza | 19 | 65,5 9| 31,0 1 34| 19 | 655 27,5 2 6,8
Irritabilidad * 20 | 68,9 9| 31,0 0 0,0 | 14 | 48,2 31,0 6 | 20,6
Tristeza * 16 | 55,1 8| 275 51 17,2 6| 206 | 16 | 551 7 | 24,1
Apatia 24 | 82,7 4 | 13,7 1 34| 20 | 68,9 7| 24,1 2 6,8
Miedo 17 | 58,6 10 | 344 2 6,8 | 15 | 51,7 9| 31,0 51 17,2
Inseguridad 17 | 58,6 24,1 51172 | 11| 379 | 15 | 51,7 3| 10,3
Sufrimiento ** | 18 | 62,0 31,0 2 6,8 71241 | 18 | 62,0 4 | 13,7
Abatimiento* | 22 | 75,8 20,6 1 34|15 |51,7 | 10| 344 4 | 13,7
Angustia 18 | 62,0 10 | 344 1 34|11 | 379 | 14 | 48,2 4 | 13,7
Ira * 23 | 79,3 20,6 0 0,0 | 16 | 55,1 27,5 51 17,2
Rechazo 23 | 79,3 6 | 20,6 0 0,0 23| 79,3 2 6,8 4 | 13,7
Ansiedad ** 15 | 51,7 11 | 37,9 3] 10,3 51172 | 14 | 48,2 10 | 344
Desprecio 26 | 89,6 3| 10,3 0 0,0 | 24 | 82,7 4 | 13,7 1 3.4

*** Total: 29 por pérdida de un sujeto.

Test de Mann Witney:

* Significativo al 95%.
**Significativo al 99%
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Anexo 31. Tablas sobre crecimiento personal y social.

Tabla 29. Incorporacion a actividades por las personas con epilepsia de ambos
grupos antes y después de la intervencién.

o Antes Despues
Actividades C_BU Estudio Control Estudio Control
> No % No % No % No %
Domésticas Si 25 83,3 26 86,6 25 86,2 24 82,7
No 5 16,6 4 13,3 4 13,7 5 17,2
Laborales en el hogar Si 17 56,6 12 40,0 21 72,4 9 31,0
No 13 43,3 18 60,0 8 27,5 20 68,9
Superacién Si 7 23,3 5 16,6 13 44.8 5 17,2
No 23 76,6 25 83,3 16 55,1 24 82,7
Si 1 3,3 3 10,0 12 41,3 2 6,8
Otras
No 29 96,6 27 90,0 17 58,6 27 93,1

*Pérdida de un sujeto en el después.

Tabla 30. Incorporacion a actividades de crecimiento personal y social en
personas con epilepsia de ambos grupos antes y después de la intervencion.

Grupos Test de Chi
Actividad i Estudios Controles Cuadrada
ctividades = | Valor |t Valor
< est de Mc Test de Mc p
> No | si| Nemar | Nol Si Nemar Antes |Despues
s No| 2| 2 3| 0
Domésticas - *p=1.000 *p =0.500 |**p=0.718 |**p =0.739
si | 2[23] " AR P P
No| 8| 4 17| O
Laborales en el hogar — **n=0.125 **p =0.250 |**p=0.196 |**p =0.002
Wrsi T o7 " 3 9| " P P
L No | 16| 6 23] 1
Superacion - *p=0.031 *p =1.000 [*p=0.519 | **p =0.024
P si|o| 7/ ° 1] 4| P P P
Otras Noj 17 /114, =0.001 26 0/, =1.000 |**p=0.301 |**p =0.002
SI O 1 pP=0. 1 2 p=1. pP=0. p =0.

* Pérdida de un sujeto en cada grupo al final del estudio.

** p exacta
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Anexo 32. Distribucién de farmacos antiepilépticos (FAE).

Tabla 31. Farmacos antiepilépticos indicados a las personas con epilepsia del
grupo de estudio.

Antes Después
FAE
No. % No. %
Carbamacepina 20 66,66 20 68,96
Convulsin 7 23,33 4 13,79
Valproato 5 16,66 4 13,79
Clobazan 5 16,66 6 20,68
Otros 10 33,33 7 24,13
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