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RESUMEN

Introduccion: los problemas més relevantes relacionados con los aspectos
psicosociales de la epilepsia estan vinculados a las creencias errGneas que existen a
nivel mundial sobre las limitantes propias de la enfermedad, que afectan a las
personas que la padecen.

Objetivo: realizar una aproximacion al estado actual del tema sobre la insercion
social del paciente epiléptico en Cuba, en los ultimos 12 afos.

Métodos: se revisaron 3 794 articulos publicados entre 2000 y 2012 en seis
revistas médicas cubanas certificadas, en las bases de datos SciELO y CUMED. La
seleccion se baso6 en su frecuencia de publicacion y la calidad de sus articulos. La
estrategia de busqueda se realiz6 con los descriptores: epilepsia, paciente
epiléptico, insercion social, sociedad, trastornos psicosociales y tratamiento.
Sintesis de la informacion: del total de trabajos revisados solo 29 eran de
epilepsia, de ellos, 14 trataban el tema de la insercion social del paciente epiléptico
y 15 abordaban aspectos de su atencion médica. En estos ultimos, se aboga
fundamentalmente, por el aumento de la calidad vida en este paciente desde el
paradigma clinico y hacen escasa o ninguna referencia a su atencién desde el
paradigma psicoldgico salubrista que permite comprobar los niveles de adaptacion
psicosocial en el enfermo.

Conclusiones: las evidencias encontradas apuntan a una escasa divulgacion de
articulos que traten el tema de la insercion social del paciente epiléptico desde el
enfoque psicoldgico salubrista, que deberia considerarse componente activo del
tratamiento general.
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ABSTRACT

Introduction: the most relevant problems related to psychosocial aspects of
epilepsy lie in wrong beliefs worldwide on the restrictions inherent to this disease
that affect the people suffering it.

Objective: to approach the current state of information about the social integration
of the epileptic patient in Cuba in the last 12 years.

Methods: a review of 3 794 articles published from 2000 to 2012 in six Cuban
recognized medical journals and in SciELO and CUMED databases. The selection of
journals took into consideration frequency of publication and quality of articles. The
search subject headings were epilepsy, epileptic patient, social involvement,
society, psychosocial disorders and treatment.

Data synthesis: of the total number of articles, just 29 dealt with epilepsy, 14 of
them with the social involvement of the epileptic patient and 15 addressed medical
care. The latter fundamentally advocates the improvement in the quality of life of
these patients from the clinical viewpoint but little or no reference was made to
their care from the psychological and health approach that allows verifying the level
of psychosocial adjustment in this patient.

Conclusions: the evidence reveals poor dissemination of articles dealing with the
topic of social integration of the epileptic patient from a psychological health care
approach that should be regarded an active element of the general treatment.

Keywords: epilepsy, patient, family, community, social networks, epileptic
individual, social integration, society.

INTRODUCCION

En la trigésimonovena conferencia anual de la Sociedad de Neurociencias celebrada
en la ciudad de Chicago, Estado de lllinois, Estados Unidos en el 2009, se
debatieron entre otros temas, las repercusiones de los trastornos psicosociales que
afectan a los pacientes epilépticos. Una de las conclusiones fundamentales a las
que arribaron los participantes en este evento fue que los mitos y creencias
erréneas que condicionan el rechazo que existe en diversas comunidades, a nivel
mundial, a las personas que sufren de epilepsia, constituyen las mayores amenazas
gue en el orden social enfrentan en la actualidad las autoridades de salud publica.*

En el mundo aproximadamente 40 millones de personas sufren de epilepsia,
enfermedad que trae consecuencias negativas, para quién la padece en los
aspectos neurobiolégicos, cognitivos, psicoldgicos y sociales. En el orden
psicosocial, los pacientes epilépticos son erroneamente estigmatizados por las
diferentes redes sociales (familia, circulos de amigos y miembros de la comunidad
en general) y tienen problemas para interactuar dentro de ellas, asi como para
concretar aspectos de su vida personal, tales como el matrimonio y el embarazo, en
el caso de las mujeres. Esta situacion genera en estos individuos ansiedad y
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depresion, lo que en mayor o menor medida los afecta mas que la condicion
misma.?1?

De manera que los juicios errdneos que existen sobre los pacientes epilépticos, en
Nno pocas ocasiones, generan la sobreproteccion del enfermo por sus familiares, que
llega a tal punto, que a veces se hace dependiente de por vida y provoca en ellos
trastornos en etapas posteriores a la infancia (adolescencia y adultez) como:
ansiedad, un limitado manejo del estrés por la carencia de habilidades de
afrontamiento psicosociales, depresion, bajo nivel de adhesion terapéutica,
temores, inseguridad, insatisfaccion vital y otros.*® Todo lo anterior hace compleja
la situacion a la que esta expuesto el enfermo en el entorno donde se desarrolla su
vida personal.

En Cuba aproximadamente 70 000 personas padecen de epilepsia y existen
prejuicios y falsos criterios acerca de ellas de manera general en la sociedad. Gran
parte de los pacientes epilépticos acuden para su tratamiento a instituciones del
nivel secundario y terciario de salud, a pesar que las del nivel primario, son el
escenario ideal para lograr una atencion de salud adecuada a sus necesidades. Sin
embargo, en la actualidad, no se cuenta con suficientes centros que desde las
comunidades ofrezcan procedimientos que permitan promover estrategias que
garanticen la prevenciéon de sus descompensaciones'®!* de forma integral, a partir
de su necesidad de tener una adecuada insercion social. De igual modo, es escaso
el abordaje sobre el tema que se hace en las revistas médicas del pais.

De manera que, se tiene como punto de partida en el presente trabajo, la
importancia de la divulgacion de articulos que traten la adecuada insercion social
del paciente epiléptico, por tanto, constituye su objetivo realizar una aproximacion
al estado actual del citado tema en Cuba, en los Gltimos 12 afos.

METODOS

Se realizé una revision bibliografica en articulos publicados en las bases de datos
SciELO, CUMED y PUBMED, entre los meses de septiembre y abril del afio 2012 en
6 revistas médicas cubanas certificadas, presentes en la red Infomed, durante los
afios 2000-2012, que fueron seleccionadas por la gran variedad de temas de
medicina que tratan, su frecuencia de publicacién y la calidad de sus articulos.

Las revistas cubanas elegidas fueron: Revista del Hospital Psiquiatrico de La
Habana con 406 articulos. Revista Habanera de Ciencias Médicas, 524. Revista
Cubana de Salud Publica, 781. Revista Cubana de Higiene y Epidemiologia, 478.
Revista Cubana de Medicina General Integral, 968. Revista Cubana de Medicina,
637. Se revisaron en total 3 794 trabajos, para los que se disefi6é una estrategia de
busqueda, con los descriptores, epilepsia, paciente epiléptico, insercion social,
sociedad, trastornos psicosociales y tratamiento, combinados en pares con el
operador booleano "and". Los resultados se plasmaron en el procesador de texto
Word 2007 para su posterior discusion.

SINTESIS DE LA INFORMACION

En Cuba, la investigacion cientifica constituye una actividad prioritaria que se
orienta no solo a desarrollar la ciencia, sino también a ayudar al hombre a entender
su entorno social inmediato, en aras de transformarlo. Es por ello que, la lucha
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contra los estigmas sociales erréneos que existen en el pais acerca del paciente
epiléptico, debe estar avalada en el disefio de investigaciones llevadas a cabo por
equipos de salud multidisciplinarios en todos los niveles de atencién, para que se
garantice la atencion integral de salud a estos pacientes.

La epileptologia es una ciencia con un caracter multidisciplinario, que agrupa a
diversos especialistas, psicologos de la salud, personal de enfermeria y otros, para
brindar una atencion multilateral, a las personas que padecen de epilepsia. Segun
Fabelo Roche los equipos de trabajo conformados por estos profesionales
(epileptdlogos) han generado en Cuba interesantes aproximaciones al estudio de
los aspectos psicosociales de la enfermedad y en consecuencia, se han determinado
elementos importantes por los que se puede afirmar que los beneficios del
tratamiento al paciente epiléptico, no estan solo en controlar la sintomatologia de la
enfermedad con farmacos.*13:14

Sin embargo, a pesar de lo anterior, son escasos los estudios publicados en las
revistas médicas cubanas, que en los ultimos 12 afios tratan el tema de la
epilepsia. De 3 794 articulos publicados en seis revistas médicas, 29 son acerca de
la enfermedad, de los cuales 14 son especificos de la insercion social del paciente
epiléptico en la sociedad y 15 se refieren a diversos aspectos de la atencién médica,
el control de las crisis con medicamentos, su manejo por parte de los especialistas,
diferentes estudios sobre el comportamiento de la enfermedad en adolescentes
embarazadas, en algunas localidades cubanas, y la lectura del
electroencefalograma. Ante los resultados anteriores, es real que el topico no esta
lo suficientemente divulgado entre la comunidad cientifica del pais.

Entre los trabajos revisados que tratan diversos aspectos de la atencion médica a
los pacientes epilépticos se aboga, de manera general, por el aumento de su
calidad vida, pero desde un paradigma clinico. Hacen escasa o ninguna referencia a
la importancia de la psicologia de la salud, como parte del paradigma psicoldgico
salubrista, que permite a su vez comprobar los niveles de adaptacion psicosocial de
los pacientes, en acciones aisladas o estrategias disefiadas para este fin.1® Por lo
que se omiten, en gran medida, elementos dentro de la perspectiva ontogenética y
filogenética, como premisas indispensables de la atencién integral de salud a los
enfermos

Generalmente el tema de la epilepsia desde un paradigma clinico es el mas tratado
en las revistas médicas cubanas, quizas por ser el que tradicionalmente se utiliza
por los especialistas en la terapéutica de la enfermedad,'®'* sin embargo, en esta
direccion se hace énfasis en la atencién médica y no en la atencion de salud a los
pacientes, se subrayan con mas fuerza los aspectos neurobiolégicos y
medicamentosos para el control efectivo de las crisis epilépticas y se soslaya la
compleja situacion a la que estan expuestos los enfermos en el orden psicosocial.
Es decir, se omite el enfoque salubrista, cuando este debiera estar considerado
como parte activa del tratamiento general, para darle soluciéon efectiva a los
problemas que en el orden social enfrentan los que padecen la enfermedad, porque
incorpora, al igual que la investigacion clinica en su concepcién mas amplia, una
extensa gama de intervenciones sanitarias complejas'® dentro de las que deben
estar contenidas aquellas que contemplen la presencia de una perspectiva
ontogenética y filogenética.

La integracion de los paradigmas clinico y salubrista, se considera indispensable,
porque desde estas perspectivas, se ayuda a una mejor comprension de las
dificultades que en el orden psicosocial atraviesa el paciente epiléptico.'®* A la vez,
es coherente con la rehabilitacion integral del enfermo, por las afectaciones
producidas en su psiquis, dada la agudeza con que se presentan los sintomas

327
http://scielo.sld.cu



Revista Cubana de Salud Publica. 2014;40(4):324-333

propios de la epilepsia. Podemos afirmar que el abordaje integrado de ambos
paradigmas resulta una herramienta esencial para el estudio y analisis de la mejor
manera de brindar una atencién integral de salud a las personas que padecen la
enfermedad.

De acuerdo a lo anterior, Fabelo Roche reconoce®®1# que el apoyo emocional, que le
brindan los profesionales que integran el equipo de salud al paciente epiléptico,
contenido a su vez dentro de las acciones contempladas desde un paradigma
salubrista, se revierte en un mejor cumplimiento del tratamiento médico, y es
percibido por los enfermos como una fuente de informacién que los provee de
seguridad, sin soslayar la importancia de la terapéutica medicamentosa.

Considerando que existen aspectos de la atencion integral de salud al paciente
epiléptico, que no pertenecen exclusivamente a la clinica, se entiende como una
premisa importante su integracion a los sistemas de apoyo social, en el intento de
potenciar en ellos habilidades que los hagan asumirse como personas capaces de
enfrentarse a su entorno con el minimo de dificultades. Pueden ser moduladores de
las respuestas que emiten las personas ante eventos de la vida que tienen su
basamento en las relaciones sociales, que a su vez, ofrecen al individuo ayuda
material, espiritual o ambas y posibilita la reafirmacion personal e incrementa la
sensacion de control y dominio sobre el medio.'6-18

De igual manera, los sistemas de apoyo social influyen en el mantenimiento de la
salud y el bienestar del individuo, posibilitan un contacto arménico del paciente
epiléptico con su entorno inmediato y mediato y consecuentemente contribuyen a
que el sujeto cambie la percepcion que tiene sobre si mismo.

Resultados de investigaciones realizadas, aportan evidencias que demuestran que
los cambios conductuales experimentados por los pacientes epilépticos, en su
mayoria, no estan asociados a aquellos ocurridos en la actividad eléctrica del
cerebro durante las crisis, sino a la influencia positiva o negativa que ejerce sobre
ellos el contexto donde desarrollan sus relaciones interpersonales.-18

En tanto, las redes sociales "son verdaderos amortiguadores del estrés”
encontrados en el contexto de las relaciones interpersonales y sociales, y pueden
influir tanto de forma positiva como negativa en la salud y el bienestar de los
individuos implicados en el proceso.

Baum, Austin y otros,'®2° aseveran que los adolescentes y adultos que padecen
epilepsia, tienen serios problemas de comportamiento y de adaptacion social
cuando son excluidos de las redes sociales. Afirman ademas, que bajo estas
circunstancias existe un aumento en la frecuencia e intensidad de las crisis
epilépticas en estos grupos de personas.

En contraste con lo anterior, Baker, Grant y Morlock,?* plantean lo siguiente: "en un
grupo de adolescentes epilépticos, que como resultado de una atencion integral de
salud, tienen una relacién célida con sus maestros asi como un significativo apoyo
familiar y de las redes sociales en general, caracterizado por la confianza y un bajo
nivel de conflictos, se evidencian buenos resultados académicos, una adaptacion
social positiva, y una baja frecuencia de ataques epilépticos".

Los hallazgos realizados por estos autores coinciden, en cuanto a la significacion
positiva que tiene el apoyo brindado por la familia y por redes sociales en general,
a pacientes epilépticos, con los resultados de una investigacion realizada y
publicada en Cuba.!® En ella, se realiza un estudio sobre las caracteristicas del
apoyo social brindado a pacientes con epilepsia y a otros sometidos a

328
http://scielo.sld.cu



Revista Cubana de Salud Publica. 2014;40(4):324-333

intervenciones quirdrgicas. Se encuentra que, tanto en el primer grupo como en el
segundo, la significacion del apoyo social es valorada como importante y necesaria,
para su reincorporacion a la sociedad de una manera pertinente y que preserva en
todo momento su salud en armonia con su entorno,!®-?! aspecto que ratifica la
importancia que tiene la divulgacion del tema en el &mbito cientifico-médico
cubano.

De manera general, la importancia de la insercion social del paciente epiléptico se
encuentra recogida en la declaracion de la Camparfia Global contra la Epilepsia,
celebrada en el 2000 en Chile. Documento que expresa en su esencia, la necesidad
de combatir la discriminacidon de que son victimas, sobre todo en los &mbitos
sociofamiliar, escolar y laboral, estos pacientes. Uno de sus objetivos esenciales es
promover leyes a escala nacional e internacional que favorezcan el establecimiento
de politicas de salud que respondan a las iniciativas propuestas por los organismos
gue luchan contra ese flagelo de la humanidad.??

El predominio del paradigma clinico sobre el salubrista en la revision realizada, se
considera como un sesgo para la necesaria divulgacion en las revistas médicas
cubanas de las dificultades que enfrenta el paciente epiléptico para su adecuada
insercion social. Hecho que indiscutiblemente decide que en la mayor parte de las
publicaciones existentes no se identifiquen con sistematicidad en todos los niveles
de atencion, un grupo de problemas que en la praxis profesional obstaculizan la
atencion integral de salud a las personas que padecen epilepsia.

Segun Fabelo Roche estos son: un pensamiento profesional muy centrado en el
individuo enfermo y en el método clinico individual, pobre consideracion de los
factores psicosociales que afectan a estos pacientes, insuficiencias en los
conocimientos basicos que sobre la tematica necesitan los profesionales encargados
de su atencion, carencia de una bibliografia apropiada para el estudio del tema y
dispersion de la existente, asi como un déficit de modelos conceptuales y
procedimientos psicoterapéuticos aplicables al contexto de la atencién primaria de
salud.1314

Las dificultades que en la practica profesional sesgan la atencién integral al
paciente epiléptico, mencionadas con anterioridad, orientan el tratamiento hacia un
predominio en el uso de medicamentos y el control de las crisis epilépticas, para
tratar de robustecer, con la ayuda de farmacos, la relacion del enfermo con su
entorno social y familiar, lo que quizas tenga en parte su explicacion en el
sentimiento de inseguridad que se genera en los que padecen la enfermedad a lo
largo de su vida.*?3 Lo anterior puede constituir una de las razones que ayudan a
comprender el por qué de la escasa produccion cientifica acerca del tema de la
insercion social del paciente en particular. Ya hemos mencionado que en la revision
realizada, la mayoria de los autores de articulos sobre epilepsia, utilizan el
paradigma clinico, porque en ellos relatan sus experiencias en la atencién médica
en las consultas o en los diferentes espacios donde estos enfermos son atendidos.

De modo que, dada la importancia del tema de la epilepsia en general y de la
insercion social del paciente epiléptico en particular, es cuestionable el hecho de
que en el panorama investigativo cubano de los ultimos doce afios, dentro de las
revistas médicas, sea la del Hospital Psiquiatrico de La Habana donde mas autores
han divulgado estudios sobre el tépico: 21 articulos publicados sobre epilepsia de
un total de 406 publicados, entre el 2000 y 2012. Entre los articulos sobre
epilepsia, 9 presentan los resultados derivados de una atencion de salud integral
encaminada fundamentalmente a la comprension de los factores que afectan la
psiquis de los enfermos, tanto desde la arista social como personal y el dominio de
las crisis epilépticas sustentada en multiples acciones orientadas al dominio del
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estrés, contenidas dentro del paradigma psicoldgico salubrista, como alternativa a
la terapéutica medicamentosa. En adicién, como aspecto positivo, se aprecié un
predominio del uso de la metodologia de investigacion cualitativa sobre la
cuantitativa. Adn asi, es justo decir que en aquellos trabajos publicados sobre la
enfermedad en la citada revista, predomina también el paradigma clinico, siendo
muy escasa la tematica desde el enfoque salubrista o desde la integraciéon de
ambos.

En los articulos publicados en las otras revisas revisadas prevaleci6 la practica de la
investigacion cuantitativa. La pobre presencia de investigaciones cualitativas, que
exploren las dificultades a las que estan expuestos los enfermos de epilepsia, a lo
largo de su vida, es uno de los aspectos que afecta la produccion cientifica
encaminada a analizar de forma general el problema, para su consecuentemente
intervencion y que no ha ayudado a que se desarrolle apropiadamente una vision
integral de las experiencias sufridas por los pacientes epilépticos. Mucho menos a
divulgar el problema en las diversas publicaciones médicas cubanas y a crear un
consenso entre todos los profesionales en cuanto a la necesidad que existe de
generalizar la importancia de la exploraciéon de la arista psicosocial en los enfermos
de epilepsia.

La investigacion cualitativa es de extrema importancia para que los integrantes del
equipo de salud comprendan la naturaleza del sentir de los pacientes, lo que
I6bgicamente ayudaria a enriquecer el cuerpo de conocimientos tedricos acerca del
tema.

Segun Aguirre Raya,?* la investigacién cualitativa constituye el eslabén necesario
para humanizar la investigacion en salud y acercar los avances cientificos a las
necesidades reales y expresadas por los ciudadanos en general, en el caso
especifico que nos ocupa, el paciente epiléptico. Esta autora, cita a otros que
expresan que la investigacion cuantitativa aborda las preguntas relacionadas con
causa, prondstico, diagndéstico, prevencion, tratamiento y costos en salud, mientras
que la cualitativa responde a preguntas surgidas desde el significado de la
experiencia de enfermedad y la comprension de sentimientos del paciente sobre los
efectos de las intervenciones entregadas.

CONSIDERACIONES FINALES

Las evidencias encontradas a lo largo de la revision realizada apuntan a una escasa
publicacién y consecuente divulgacion entre la comunidad cientifica cubana de
articulos que traten el tema de la insercion social del paciente epiléptico en revistas
meédicas cubanas certificadas. Lamentablemente, los estudios que tratan sobre
epilepsia en general, abordan el tema desde un paradigma clinico, utilizan
predominantemente la metodologia de investigacion cuantitativa y omiten en gran
medida el uso del paradigma psicolégico salubrista, que deberia considerarse
componente activo del tratamiento general. Este Gltimo aspecto conjuntamente con
la metodologia de investigacion cualitativa, ofrecen una vision global que permite
comprender las dificultades que enfrentan los enfermos de epilepsia para ser
aceptados socialmente. Existe ademas insuficiente evidencia de la integracion de
los enfoques y metodologias de investigacion sefialadas con anterioridad, lo que
refuerza la necesidad de su complementacién, para ofrecer a las personas que
padecen esta enfermedad una atencién integral de salud con calidad.
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