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RESUMEN

Se realiza un andlisis en los planos tedricos e investigativos de |os factores que influyen en €l lo-
gro del gjuste personal del paciente con epilepsiay la necesidad de abordar €l estudio y la aten-
cion de estos pacientes de una maneraintegral considerando |0s aspectos relacionados con la bio-
logia de la enfermedad, los factores medicamentosos y las caracteristicas de su desarrollo psico-
|6gico en relacion con lo anterior, poniendo un énfasis particular en el desarrollo de los procesos
cognitivosy afectivos. El ambiente escolar, familiar y social se abordan para comprender la com-
plejidad del problema que se analiza. El objetivo principal fue ofrecer una vision integradora del
abordaje de la epilepsia desde |a perspectiva de la psicologia de la salud, Ilamando la atencién de
médicos generales, neurdlogos, psicologos y otros especialistas que se integran a la atencion del
paciente con epilepsia sobre la necesidad de desechar vigjos esquemas y trabajar con verdaderas
pautas de recuperacion e integracion social .
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ABSTRACT

An analysis of research and theoretical levels was done about the factors that influence the
management of the personal adjustment of the patient who suffers from epilepsy. The author
makes reference to the need of dealing with the study and care of these patients in a comprehen-
sive way considering the related aspects with the biology of the disease, medication issues, the
characteristics of the psychological development in relation with what was previously stated
and pointing out the affective and cognitive processes. The scholar, social and family environ-
ment wer e stated to understand the problem. The main purpose was to offer an integral vision
of epilepsy from the perspective of health psychology, calling the attention from other profes-
sionals like doctors, neurologists, psychologists and other specialists who are in contact with pa-
tients with epilepsy in order to change old schemes and to work with real patterns of recovery
and social integration.

Key words: Epilepsy; Health psychology; Personal and psycho-social adjustment.

INTRODUCCION

a historia de la conceptualizacion de la salud muestra los sustanciales cambios que en ella se han

operado. El siglo xX fue testigo de muchos de €ellos concernientes a la nocién de salud, de modo

gue ésta ha dejado de ser concebida como la mera ausencia de enfermedad para definirse como €l
completo estado de bienestar fisico, psicoldgico y socia (Organizacion Mundial de la Salud, 1978).

1 Facultad de Ciencias Médicas Dr. Faustino Pérez Hernandez, Circunvalante Norte s/n, Sancti Spiritus, Cuba, correo electronico:
gladysr@fcm.ssp.dd.cu. Articulo recibido el 8 de enero y aceptado el 23 de mayo de 2009.
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En d citado siglo, las caracteristicas y & mo-
do de desarrollar los conocimientos y las activida-
des en e &mbito de las ciencias de la salud expe-
rimentaron asmismo importantes cambios. El reco-
nocimiento del modelo biopsicosocia que sigui6
al vigjo modelo biomédico, la nueva conceptuali-
zacion del proceso de salud-enfermedad, €l cre-
ciente conocimiento de lainfluencia de los factores
psicosociales en este proceso, latransicion en los
perfiles epidemiol 6gicos, € desarrollo de los con-
ceptos de calidad de viday de bienestar psicol 6gico
y su importancia en las tareas de salud, la carac-
terizacion de la atencion primaria de salud como
escenario fundamental para el desarrollo de accio-
nes de salud y € trabajo en equipos, son hechos
gue han condicionado la inclusion de las ciencias
sociales en unanuevaformade pensar € campo de
lasalud (Grau y Hernandez, 2005).

La psicologia de la salud surge en los afios
setenta como un campo de abordaje del problema
delasaludy laenfermedad, y tal vez por la nece-
sidad de dar respuesta a muchos de los problemas
de lasalud publica contemporanea.

Varios autores coinciden en plantear que el
desarrollo de la psicologiade la salud ha sido esen-
ciamente el resultado de las controversias con el
modelo biomédico tradicional y sus limitaciones
en lapractica actua en sdud, € fracaso delos sis-
temas sanitarios por una concepcion restrictiva'y
descontextualizadora de la salud, y la posibilidad
de comprender como algunas variables sociales y
psicol 6gicas median los problemas de salud, ya
sea como factores desencadenantes, facilitadores o
moduladores del proceso de salud-enfermedad.

L os cambios operados en los cuadros de sa
lud reflgjan nuevas rutas en la preocupacion sani-
taria, por lo que laatencion se ha desplazado hacia
las enfermedades cronicas, y se destaca cada vez
mas la importancia del estrés emocional, los esti-
los de viday las variables socioambientales en la
determinacion de lasalud y la enfermedad.

La hipertension arterial, las enfermedades
coronarias, la diabetes mellitus y otros trastornos
endocrinos tienen en la actualidad un campo obli-
gado para su investigacion en la psicologia de la
saud, y € interés para evauar y tratar los compo-
nentes psicosociaes en otros importantes grupos de
enfermedades no trasmisibles es cada vez mayor.
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La epilepsia es una entidad que, pese ano te-
ner una ata incidencia en la poblacion mundial,
constituye un problema de salud que interesa a un
numero creciente de profesionales. Probablemente
la estigmati zacidn de la enfermedad como un “mal
diabdlico” o como una “posesion de seres sagra-
dos’ fue lo que desperto este interés, que se man-
tiene hasta hoy. Asi, las formas en que la epilep-
sia se presentay laindudable influencia que gjer-
ce sobre e funcionamiento psicolégico del pacien-
te y su comportamiento y adaptacion social son
hechos que Ilaman poderosamente la atencion de
los epileptdlogos y otros profesionales que inten-
tan adentrase en su conocimiento.

Cuba fue admitida en 1987 en la Liga Inter-
naciona contrala Epilepsia (ILAE). Muchos afios
de intenso quehacer cientifico investigativo y un
considerable cimulo de experiencias fueron las cre-
denciales que avalaron el ingreso a esta importan-
te asociacion. Ya desde antes, instituciones reco-
nocidas de nuestro pais habian desempefiado un
papel decisivo en las investigaciones que se desa-
rrollan en & campo de |a epileptologia.

En 1997, la Organizacién Mundial de la Sa-
lud lanz6 una campafia global con d titulo de “Us-
ted puede contribuir a sacar la epilepsia de las som-
bras’. Esta idea hace evidente la intencion de mo-
dificar los conceptos, las creencias y, en definitiva,
los estigmas que subsisten en la poblacion acerca
de la afeccion; tanto es asi que en € desarrollo de
la campafia no solo participan los profesionales
de la salud que tienen que ver con su atencién
(ILAE), sino también las personas que padecen la
enfermedad, como € Burd Internaciona parala Epi-
lepsia (IBE). La campaiia ya ha tenido un consi-
derable impacto en los médicosy en la sociedad en
general, pero alin persisten problemas sobrelos que
hay continuar trabajando.

En Cuba se ha ofrecido capacitacion alos pro-
fesionales de la salud, lograndose en cierta medi-
da algunos cambios en la comprension, la orien-
tacion y e abordaje psicosocial de la epilepsia, y
asimismo se han gecutado acciones y programas
através de los medios masivos de comunicacion
para informar a la poblacion sobre el problema.
Sin embargo, se sabe que el abordaje médico de
la enfermedad no sigue una norma metodol égica,
quelaconsideracion de los elementos psicosocides
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no siempre esta presente en las consultas diagnés-
ticasy de seguimiento, y que de algiin modo se ma-
nifiestan formas solapadas 0 evidentes de rechazo
social hacialos epilépticos (Fabelo, 2004).

En todo e mundo, ademas de las investiga-
ciones clinicas y epidemiolégicas, se han desarro-
llado infinidad de estudios en € terreno de la psi-
cologia, psicopatologia, neuropsicologia, psico-
diagnostico y psicoterapia ddl epiléptico. Se desta-
can con gran fuerza aguellas que abordan el estu-
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dio de las funciones cognitivas del paciente, tenien-
do en cuenta los mulltiples factores que a las pue-
den asociarse, donde se ha llegado a importantes
conclusiones.

Se ha investigado ampliamente la aparicién
de alteraciones psiquicas en los pacientes con epi-
lepsia, y en resumen parece estar vinculada a los
tres grupos de factores de riesgo que se muestran
enlaTablal (Fabelo, 2004).

Tabla 1. Grupos de factores de riesgo.

Edad deinicio delas crisisy su duracion

Tipos de atagues y su control

Factores neurobioldgicos | Caracteristicas el ectroencefal ogréficas

Presencia de dafio cerebral

M etabolismos cerebrales y neurotransmisores

Temor alascrisis

Adaptacion alascrisis

Factores psicosociales

Cadlidad devida

Problemas financieros

Redes de apoyo social

Politerapia anticonvul sivante

Factores medicamentosos | Tratamiento con barbituricos

Déficit de folatos

Efecto hormonal

Los llamados factores neurobiol 6gicos tienen un
importante papel en el desarrollo psicolégico y
socid de los pacientes, pues son variables que, con-
comitando con la enfermedad, modifican el fun-
cionamiento neurocognitivo y € desenvolvimiento
y la adaptabilidad a las condiciones socioambien-
tales. Asi, por gemplo, se conoce que el debut de
la enfermedad en edades tempranas interfiere y
entorpece el desarrollo psiquico y en particular €l
intelectual, pero s se trata de crisis generalizadas
y de elevada frecuencia, y si obedecen a un dafio
cerebral de base, las posibilidades de deterioro son
considerables. Es por ello que las investigaciones
sobre el funcionamiento cognitivo y psicosocial
consideran con la mayor precision posible € com-
portamiento de dichos factores.

L os elementos psicosociales que se asocian
al padecimiento dependen de la situacién concre-
ta de cada paciente y de las caracteristicas de su
entorno mas cercano, de modo que s recibid una
educacion adecuada y una preparacion para €l
control y adaptacién alas crisis, y ademas su con-
texto familiar y social se desempefian como una

fuente de gpoyo y seguridad, € paciente puede ex-
perimentar un bienestar psicolégico que propicia
asuvez € control delas crisisy eleva su calidad
devida.

Atendiendo a las condiciones en que se pro-
duce la atencién médica de los pacientes epil épti-
cos en Cuba, se aprecia que no obstante que ellos
expresan en su mayoria satisfaccion con la aten-
cion recibida, poseen una pobre informacion sobre
laenfermedad y asisten ala consulta con el espe-
cialista una o dos veces a ano en promedio; sin
embargo, S consideran que no hay cambios impor-
tantes en su estado, persiste en ellos infinidad de
temores, incertidumbres y actitudes resgnadas con
los que viven, en lugar de una emprender una bls-
queda activa de dternativas y estrategias para mo-
dificar sus situacién y sentimientos.

Con frecuencia el especialista se enfrenta a
personas incapaces de trabgjar consigo mismas por
su desarrollo persona, dolientes y minusvdidas en
algunos casos, y totalmente dependientes y resig-
nadas en otros.
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Esta concepcion fatalistay nada favorecedora
se opone diametralmente a lo que legaron autores
como Vigostky, Luriay Leontiev, entre muchos
maés. Aplicando sus ensefianzas, se deduce que la
zona de desarrollo proximo y la situacion socia de
desarrollo en los nifios y adultos con epilepsia de-
ben ser asumidas desde las potenciaidades reales
y con laclaravision de que la actividad posibilita
el proceso de objetivacion de las capacidades huma-
nasy su apropiacion a través de la experiencia in-
dividual. La limitacion y la sobreproteccion que
prevalecen en las familias de los pacientes epil ép-
ticos como métodos educativos impiden, sin du-
da, e desarrollo de las potencialidades y capaci-
dades de estas personas.

Se habla de la inadaptacién socia-emocional
dd nifio y € adulto epiléptico, de la posible estruc-
turacion de ciertos rasgos personales, de la aso-
ciacion de la epilepsia con diversas enfermedades
organicas y trastornos psiquicos, Yy, en la actudi-
dad, se concede gran importancia a las consecuen-
cias personaesy familiares que implicavivir con
la enfermedad. Sin embargo, en esta arista del pro-
blema son escasos los estudios referidos en la lite-
ratura, por lo que se aprecia la necesidad de pro-
fundizar en e conocimiento, sobre todo de la esfe-
raafectivadel pacientey en lo relativo alaexpli-
cacion de los mecanismos internos, ta vez incons-
cientes, que influyen en su comportamiento. Se ha
demostrado la frecuente ocurrencia de ansiedad,
frustracion, estrés y depresion en los pacientes; se
describe en la literatura cientifica el uso de estra-
tegias integrales de intervencion psicoldgicaen lo
gue se refiere ala orientacion del pacientey lafa-
milia, asi como la aplicacion de terapias cogniti-
vo-conductualesy e uso de técnicas de relgjacion
parad control de las criss, y se disefian asmismo
modelos salutogénicos para e abordaje mas apro-
piado de la enfermedad; sin embargo, se hace ne-
cesario desarrollar un método de tratamiento que,
ademés de abordar lo relativo a padecimiento de
la epilepsia, profundice en el mundo interior del
paciente, descubra los méviles més ocultos de su
comportamiento y potencie la elevacion de su au-
toestima y crecimiento personal a acercarlo a
mundo de |as personas sanas.

Asi, pues, se ofrece un andlisisde lo que las
investigaciones han aportado hasta hoy en cuanto
alaconsideracion de los factores a tener en cuen-
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taen e tratamiento integral a paciente, y queé fata
por hacer en materia de atencién psicoldgica con
el enfoque de la psicologia de la salud.

EPILEPSIA'Y FUNCIONES COGNITIVAS

En lavaloracion de los efectos que la epilepsia
puede ocasionar sobre € funcionamiento psiquico,
y en particular sobre las funciones cognitivas, Gon-
zdez, Quintana, Fabelo y Rivero (2000) y Rama-
ratnam, Baker y Goldstein (2007) recomiendan
tener en cuentalo siguiente:

1. Etiologia. Hay mayor deterioro en las epi-
lepsias sintomaticas en las que existe un trastorno
organico causa que en lasidiopéticas o primarias.

2. Edad de comienzo. Entre mas temprano
es e comienzo, mayor deterioro o afectacion de las
funciones cognitivas. Un comienzo tardio de la en-
fermedad se relaciona generalmente con un me-
jor prondstico del coeficiente intelectual del epi-
| éptico.

3. Duracion de la enfermedad. Cuantos més
anos de evolucién lleva la enfermedad, y més alin
s el comienzo de ésta es temprano, mayor suele
ser el déficit cognitivo presente.

4. Frecuencia de las crisis. No hay consen-
so en que la frecuencia de las crisis se correlacio-
ne con la disminucion del CI; sin embargo, auto-
res como Seidenberg (1987) afirman que entre ma-
yor es la frecuencia, mayor es € deterioro intelec-
tual. Otros autores coinciden en esta afirmacion
(McNéllis, Jonson, Huberty y Austin, 2005; Oos-
trom, van Teeseling y Smeets-Schouten, 2005).

5. Tipo de crisis. Las referencias sefidlan que
en el pequefio mal y en las ausencias tipicas se
mantiene mejor d nivel mental. Los pacientes ob-
tienen mejores resultados en las evaluaciones psi-
colégicas s padecen crisis parciales que S son ge-
neralizadas o secundariamente generalizadas. Co-
inciden varios autores en plantear que hay mayor
presencia de trastornos del aprendizaje en nifios
con crisis generalizadas que en 1os que padecen
epilepsias focales. Ademés, se plantea que € pro-
ceso de memoria suele afectarse més en las epi-
lepsias del [6bulo temporal, pero otros autores nie-
gan tal aseveracion con la comprobacion de que
igual deterioro se encuentra en otras afecciones
dd sstema nervioso y no solamente en este tipo de
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epilepsia. No obgtante, Tanriverdi y Olivier (2007)
insisten en precisar las alteraciones psiquicas que
se producen en las epilepsias del |6bulo temporal.

6. Lesion cerebral. Cuando la epilepsia se
acompafia de lesion cerebral, € rendimiento neu-
ropsicol 6gico tiende a estar disminuido.

Como se puede apreciar, resulta dificil € es-
tudio de la epilepsia por cuanto esta influida por
multiples factores, los cuales modifican en dife-
rente magnitud € funcionamiento psicoldgico, tanto
en el plano cognitivo (muy abordado), como en lo
afectivo-conductud, asi como en la estructura inte-
grade la personalidad del sujeto enfermo.

Hay otro elemento que se considera esencia
cuando se analiza la evolucion del paciente con
epilepsia, un factor que se aflade a la modificacion
del funcionamiento cognitivo, afectivoy compor-
tamental del paciente: e tratamiento impuesto. Ya
en 1960 se afirmaba que entre 5y 15% del total
de casos de deterioro epiléptico se debian alas com-
plicaciones de los farmacos antiepil épticos. Se ha
comprobado que la carbamazepina es, de los far-
macos, €l que menos afecta el funcionamiento
cognitivo, mientras que la fenitoina tiene e mayor
efecto deteriorante. Por otra parte, la mayoria de
los autores revisados coinciden en afirmar los
efectos dafiinos de la politerapia, mientras que la
monoterapia favorece e rendimiento neuropsi co-
l6gico en los enfermos, ya se trate de nifios o de
adultos.

EPILEPSIAY VIDA AFECTIVA

La estigmatizacion de la afeccion ha sido particu-
larmente cruel en la caracterizacion de la afecti-
vidad del paciente con epilepsia. Haciendo un bre-
ve recuento historico, se encuentra que a los epi-
|épticos se les considerd seres poseidos, espiritus
del mal y enfermos mentales, y que los tratamien-
tos fueron aplicados en correspondencia con ello
en épocas de tan desacertadas interpretaciones.
Minkouska (1956) sefialaba que la afectivi-
dad de los pacientes se distingue por una tenden-
cia particular ala adhesividad, a “ quedarse pega-
dos’ alostemas, alos lugares, alas personasy a
los objetos. Planteaba que son lentos en sus ma-
nifestaciones intelectuales, que su afectividad se
acumulay cambia con lentitud, y que de forma
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ciclica se producen en ellos descargas de explo-
sividad. Consideraba que la bipolaridad viscosi-
dad-explosividad seria la modalidad tipica del ca-
racter del epiléptico. Aunque en agunos de ellos
Se pueden encontrar manifestaciones de este tipo,
la autora no estaba de acuerdo con la presencia de
este patron en la mayoria de los pacientes, consi-
derando que esta condicionado por mdiltiples facto-
res, que van desde €l tipo de crisisy su control,
hasta |a historia persona y la educacion recibida.

Se califica a la personalidad epiléptica co-
mo bradipsiquica, con adherencia, prolijidad y una
tendencia a paroxismos emocionaes (Garcia, 1991);
sin embargo, la tendencia actual es considerar que
tales caracteristicas se asocian no ala epilepsia en
si, sino ala presencia de dafio cerebrd, factores psi-
cosocialesy medicacion excesiva.

Existe consenso en las Ultimas décadas en
considerar que los desgjustes emocionalesy com-
portamentales que presentan los pacientes se re-
lacionan con una mala manipulacién de la enfer-
medad, caracterizada por sobreproteccion o recha-
zo larvado, lo que genera un estatus de dependen-
cia, ansedad y deficiente control, asi como frecuen-
cia elevada de neurosis (Arteaga, 1993; Fabelo,
2004; Portellanos, 1991).

En el caso de los nifios con epilepsia, se va
loran como indicadores importantes de sus afec-
tos lairritabilidad, impertinenciay conducta oposi-
cionista, regresiva o inmadura, asi como grandes
rabietas por pequefias frustraciones y cambios de
humor repentinos sin causa aparente con la apari-
cion de agresividad, mientras que en los adultos
hay evidencias gque sefidan como los estados emo-
cionales més frecuentes la tristeza 'y la depresion,
seguidos por la irritabilidad, la frustracion y €l
temor. En estudios llevados a cabo con el wiPsl,
se han obtenido niveles alarmantes de inadapta-
cion emociona (Fabelo, 2004; Prueter y Norra,
2005; Seethalakshmi y Krishnamoorthy, 2007).

En un trabajo anterior de la presente autora
sobre la afectividad de pacientes adultos con epi-
lepsia (Rojas, 2000), se hallé de forma predomi-
nante ansiedad, frustracion e inadecuacion afectiva
caracterizada por inmadurez, dependencia, insegu-
ridad, pobre control de impulsos, sentimientos de
minusvalia, frustracién de necesidades afectivas y
temores diversos, todo lo cua se considerd asocia-
do alasvivencias de laenfermedad y alainfluen-
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ciadel entorno familiar y social. De igua modo,
al utilizar el Test de Herman Rorschach, se encon-
tré un predominio del tiempo vivencial extraten-
sivo, que explica su tendencia a vivir “hacia fue-
ra’ y su inestabilidad, labilidad emocional y su-
premacia de los afectos sobre larazon.

Siendo la epilepsia una entidad que se pro-
duce en € sistema nervioso cuya relacion con otras
causas —unas veces conocidas y otras no— puede,
sin duda, modificar @ funcionamiento afectivo del
paciente, & estudio de las evidenciasy la experien-
cia clinica demuestran que los pacientes con ma-
yor disfuncionalidad afectiva muestran caracteris-
ticas asociadas, tales como falta de control de las
crisis, educacion limitada 'y sobreprotectora por
parte de cuidadores y familiares (la que genera adul -
tos inseguros con estilos de afrontamiento inade-
cuados ante los problemas de la vida) y existencia
de un importante conflicto interno derivado de la
contradiccion entre la necesidad de independen-
ciay el temor a obtenerla. Es importante sefialar
gue hay un grupo de personas que padecen epilep-
sia, las que por las caracteristicas benignas de su
padecimiento y una formacion educativa gjustada
tienen un desenvolvimiento que no difiere del de
|as personas saludables.

El temor y la inseguridad que con frecuen-
cia se refieren como tipicos del paciente con epi-
lepsia, se hacen presentes de una manera més cla-
ra en aquellos enfermos que, padeciendo crisis méas
graves —como sucede en las crisis generalizadas-,
sienten que pueden perder € control de si mismos
y del ambiente en situaciones que bien pueden ser
peligrosas 0 simplemente penosas.

Todo parece indicar que los epilépticos per-
ciben diferencias en su estado fisico y menta res-
pecto de los que no padecen laenfermedad, y que
desarrollan sentimientos de minusvalia, percibien-
do ademés hostilidad y discriminacién en su me-
dio, todo lo cua produce sufrimiento psiquico y
destaca la extrema fragilidad personad para asumir
sus necesidades afectivas.

Lo analizado hasta ahora hace posible com-
prender por qué este tipo de pacientes tienen bgja
autoestima y un concepto deteriorado de si mis-
mos que limitan su capacidad de recuperarse ante
las dificultades que conlleva la enfermedad o las
propias de lavida. Se deben tener en cuenta en estos
aspectos la edad en que aparecen las crigis, € con-
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trol que se haya logrado de las mismas, las limi-
taciones a las que |os pacientes han estado some-
tidos y los cambios en € proyecto de vida genera-
dos por la enfermedad, como € no estudiar la ca-
rreradeseada, no poder gercer laprofesion que han
estudiado o verse obligados a cambiar de puesto
laboral por evitar |os riesgos. Todas estas condi-
ciones representan necesidades insatisfechas que
Ilegan a convertirse en importantes frustraciones
vitdes, con su consecuente influencia negativa so-
bre la autoestima.

Todo lo anterior gpunta a lanecesidad de va-
lorar €l desarrollo y caracteristicas de la persona-
lidad del paciente con epilepsia, por lo que se con-
sidera que hay que descartar los conceptos tipifi-
cadores de la personalidad que sostenian autores
como Minkouska (1950), Kretschmer (1952) y
Mauz (cfr. Wolfenson y Podgaits, 1996).

En resumen, paratratar a paciente epilépti-
co con un resultado positivo y duradero es nece-
sario valorar el estado de su afectividad e indagar
sobre los puntos de inadaptacién, precisando sus
causas y actuando sin prejuicios para encontrar las
resiliencias, pues son personas receptivas, abiertas
alaayuday que muestran agradecimiento cuando
se les ofrece.

EPILEPSIAYY FAMILIA

Una familia se considera saludable cuando sus
miembros gozan de salud fisicay mentd y una ade-
cuada integracion estructural, funcional, psicodi-
namica, semanticay ecoldgica entre ellosy con €
ambiente (Clavijo, 2002). Este mismo autor desta-
ca que lafamilia, seglin sus necesidades e intere-
ses, responde a los factores internos o externos que
provocan tension, por lo que utiliza sus recursos
bioldgicos, psicologicosy sociales a partir de la
interaccion de los miembros afectados por €llo;
lo anterior sefiala la necesidad de considerar ala
familia como un sistemaen lo que serefiere ala
salud y laenfermedad (Louro, 2005).

Lafamilia del paciente con epilepsia desem-
pefia un rol fundamental en la adaptacion a la en-
fermedad y en la formacion y desarrollo de la per-
sonalidad de éste. Cuando la enfermedad aparece
en la nifiez, puede llegar a afectar la funcionalidad
familiar seglin sea su gravedad, de manera seme-
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jante acomo ocurre en € caso de otras patologias
cronicas, pero con los temores asociados a la posi-
ble ocurrencia de accidentes que puedan dafiar la
integridad del nifio. La sobreproteccion, la lasti-
may laestructuracién de una dependenciaque llega
a ser enfermiza influyen con mas fuerza si no se
logra el control adecuado de las crisis; si estas
implican la pérdida de la conciencia, los menores
llegan a ser adolescentes inseguros e infelices, pues
comienzan a rechazar las restricciones que antes
aceptaban y su respuesta puede ser la rebeldiay
el incumplimiento de las orientaciones médicas,
ademas de que ocultan el padecimiento o buscan
refugio en el hogar con una actitud sumisa, esca-
sas relaciones sociales e inhibiciones impropias de
la etapa que viven.

A la actuacion de la familia se asocia la ac-
titud de maestros y otras personas que influyen en
la educacion del paciente. Varias investigaciones
aseguran que los maestros no estén preparados para
asumir con éxito la ensefianza en estos nifios y jo-
venes (Caixeta, Fernandez y Bell, 2007; Fernan-
dez, Norofiay Araujo, 2007; Reno, Fernandez y
Bell, 2007).

El paciente adulto con epilepsia continlia ape-
gado a su familia, en muchos casos de |la misma
manera que en las edades infantiles; los padresu
otros familiares acompafian a paciente en sus sali-
das del hogar, y aun dentro de éste tienen una vigi-
lancia permanente sobre su actividad. Esto ocurre
sobre todo en los pacientes con epilepsias refrac-
tarias a tratamiento y en los casos de pobre socia-
lizacion en los que los dafios psicol gicos son evi-
dentes. No obstante, los que logran un control
adecuado de la enfermedad y continlian el curso
normal de su desarrollo con la ayuda de un am-
biente potenciador logran un nivel aceptable de
independencia, aungque en & seguimiento de la en-
fermedad siempre se hagan acompafiar de un fami-
liar. Lo que sucede realmente es que en la mayo-
ria de los casos la familia resulta decisiva en las
decisiones a tomar y, por tanto, determina el de-
sarrollo personal de los pacientes, que dejan de
establecerse metas que pudieran acanzar para lo-
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grar una mayor realizacion. Se ha constatado la
presencia de conocimientos errados y actitudes ne-
gativas en relacion ala epilepsia en familias en cu-
yO seno hay pacientes con esta patologia; de ma-
nera similar ocurre con los vecinos, a diferencia
de las actitudes positivas encontradas en personas
no relacionadas con tales pacientes (Rojas, 1995).
Esto indica la necesidad de informar y preparar a
lafamiliay otras personas sobre la enfermedad.
Baste decir que muchos pacientes no comunican a
los demés su padecimiento por no impresionarlosy
evitar asi que se distancien de ellos o |os rechacen.

CONCLUSIONES

En fin, los enfermos con epilepsia han de ser eva
luados y atendidos por psicélogos para determi-
nar la forma en que influyen la evolucién de la
propia enfermedad, |os factores cognitivos, com-
portamentales y de personaidad, la respuesta ante
la enfermedad de lafamiliay sus grupos de rela-
cion, asi como el apoyo socia que se les brinda,
siempre desde una perspectiva individual y per-
sonalizada del paciente y de su historia de apren-
dizaje. En la lucha contra los estigmas acerca de
la enfermedad, es importante que los terapeutas
se planteen dternativas de tratamiento no solo diri-
gidas a control de las crisis epilépticas, sino tam-
bién al desarrollo de potenciaidades 'y capacida-
des que le permitan a paciente —de acuerdo con
la severidad de su trastorno— alcanzar los maxi-
mos niveles de independenciay de realizacion per-
sonal que repercutan positivamente sobre su bie-
nestar psicologico y su actividad en la sociedad.
Las investigaciones que abordan la psicologia del
paciente con epilepsia demuestran que solo se pre-
sentan limitaciones reales en el desarrollo perso-
nal en un reducido grupo de pacientes con epi-
lepsias graves y lesiones cerebrales concomitan-
tes, quedando mucho por hacer por todos aque-
[los que pueden lograr niveles superiores de desa-
rrollo psicoldgico y socia en € campo de lasalud.
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