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RESUMEN

La adherencia terapéutica es entendida como el grado en que el comportamiento de una
persona (toma de medicamentos, régimen alimentario y cambios en el estilo de vida) se
ajusta a las indicaciones médicas (OMS, 2004), siendo la falta de ésta una de las

principales causas del fracaso terapéutico.

El objetivo es conocer si existe o no relacion entre adherencia y percepcién de
enfermedad. Para ello, se seleccioné una muestra heterogénea de 33 pacientes con
epilepsia no refractaria y se realizé un andlisis correlacional entre los niveles plasmaticos
de los farmacos antiepilépticos y el Cuestionario de Percepcién de Enfermedad en su

version breve (BIPQ).

De acuerdo a los resultados, la dimensién identidad del BIPQ se relaciona directamente
con la concentracion de los farmacos antiepilépticos a nivel plasmatico y es inversamente
proporcional a las dimensiones de control de tratamiento y control de enfermedad.
Pacientes que perciben que tienen el control de su enfermedad y que el tratamiento
permite la remision de sus sintomas, tienden a ser mas adherentes que aquellos que no lo

perciben.

Palabras Clave: Adherencia a tratamiento, Percepcién de enfermedad, Identidad



ABSTRACT

The adherence to treatment is defined as the degree which a person's behavior (e.g.
taking medications, changes in diet and lifestyle) complies the medical indications (WHO,
2004). Acoording to the above, poor adherence is one of the main causes of treatment

failure .

The objective is to know if there is a relation between adherence and disease perception .
For this, a heterogeneous sample of 33 patients with refractory epilepsy was selected to
build a correlational analysis, using plasma levels of antiepileptic drugs and Brief lllness

Perception Questionnaire (BIPQ) as correlation parameters.

According to the results , the dimension identity is directly related to the concentration of
antiepileptic drugs in plasma and is inversely proportional to the treatment control and
control of disease. Patients who perceive that they have control of their condition and
treatment, allowing the remission of their symptoms, tend to be more adherent than those
who do not perceive .

Key Words: Adherence to treatment, lliness peception, ldentity



| INTRODUCCION

AuUn cuando, en las Ultimas décadas, se han realizado multiples esfuerzos para mejorar
los procesos diagnésticos y el enfoque terapéutico frente a las diferentes problematicas
de salud, la falta de adherencia a los regimenes terapéuticos continla siendo una
obstaculo para cumplir con el propésito de mejorar la salud y, con ello, la calidad de vida

para muchos pacientes.

El deterioro de la salud en la poblacién y el aumento en la prevalencia de enfermedades
cronicas, es un problema mundial cuyas causas son multifactoriales y complejas; cuyas
consecuencias son mas devastadoras si tomamos en cuenta las desigualdades sociales,
el contexto econdmico y la explosion demogréfica de la Ultimas décadas. Los cambios
bruscos que conlleva el tener una enfermedad, no s6lo generan repercusiones a nivel
biolégico, sino que también a nivel psicolégico y social, mas aun cuando se trata de una

enfermedad crénica.

Los estudios publicados en los ultimos afios sobre las tasas de cumplimiento de los
cambios en el estilo de vida por parte de los pacientes y de su adherencia a la medicacion
prescrita, arrojan datos alarmantes. Mas del 50% de los enfermos, como promedio,
deciden abandonar el tratamiento prescrito, y los objetivos propuestos para mejorar sus
hébitos se cumplen en un porcentaje igual o0 menor, lo que conlleva el fracaso terapéutico,
genera complicaciones de salud, un mayor uso de recursos sanitarios, el aumento de las
visitas médicas y un desgaste, tanto en el paciente, como en la red e incluso pudiendo

llevar a la muerte (Silva, Galeano y Correa, 2005).

Se calcula que en Estados Unidos, se producen 125.000 muertes anuales por no
adherencia y se genera un gasto que oscila entre los 100 y 298 mil millones de doélares al
afo, junto con incrementar un aumento cercano al 10% en las hospitalizaciones
(Roebuck, Liberman, Gemmill- Toyama y Brennan, 2011). Es por ello, que a la hora de
planificar cualquier intervencion, surgen interrogantes tale como: ¢qué hacer para lograr
gue el paciente adhiera?, ¢como saber si un paciente adherira o no al tratamiento?, ¢ cual

es la mejor intervencion?, ¢,como planificarla?.



Generalmente, se asocia adherencia al cumplimiento de las instrucciones realizadas por
el profesional de salud; sin embargo el término no sélo contempla el seguir las
prescripciones farmacologicas del tratante, sino que ademas comprende tanto la
colaboracion como la participacion proactiva y voluntaria del paciente con su tratamiento,
para asi obtener mejores condiciones de salud y vida, yendo mas alla del cumplimiento
pasivo de las indicaciones prescritas (OMS, 2004). Es por ello que una definicion que sélo
contemple intervenir a nivel bioldgico, resulta mas bien reduccionista e insuficiente para
describir la variedad de intervenciones que se deberian realizar. Se trata mas bien de un
trabajo en conjunto, como socios activos, donde se torna fundamental la conformidad del
paciente con su tratamiento, siendo como requisito esencial una buena comunicacién

para que la préactica clinica sea efectiva.

Asimismo, la actitud que toman los pacientes antes el nuevo escenario que les presenta la
enfermedad, genera nuevas representaciones en torno a si mismo, las que inciden

directamente en el comportamiento que adquirira ante su tratamiento.

Dentro de la gama de enfermedades crénicas, la epilepsia abarca cerca del 2% de la
poblacion chilena (OMS, 2004), siendo una patologia en donde los mitos e
interpretaciones presentes en todas las sociedades, culturas y niveles socioeconémicos
provocan, incluso, mayores dificultades en el proceso terapéutico que las mismas crisis.
Es una enfermedad que genera miedo, percepcion de rechazo, verglienza y estigma,

repercutiendo tanto a nivel biolégico, como psicolégico y social.

El presente estudio tiene como objetivo determinar la relacion existente entre adherencia
al tratamiento y percepcion de enfermedad. Para ello se utilizaron los niveles plasmaticos
de los farmacos antiepilépticos utilizados por cada paciente y el Test de Percepcion de
enfermedad en su version breve (BIPQ), instrumentos que fueron aplicados a una
muestra de 33 pacientes con epilepsia no refractaria provenientes al sistema de salud
primario de la comuna de San Bernardo. Se eligioé a pacientes con epilepsia no refractaria,
ya que en esta muestra es posible medir adherencia tanto por métodos directos como
indirectos, y por su alta incidencia en la poblacién. Luego se realizé un estudio
exploratorio y transversal utilizando las correlaciones de ambas pruebas y se estudio el
comportamiento de las dimensiones del BIPQ en relacion a la adherencia. El principal

alcance del estudio, junto con ser un aporte para futuras investigaciones en relacion al



tema, radica en los posibles lineamientos de accidn para intervenir a futuro en la mejora
del tratamiento en pacientes con enfermedades crénicas, teniendo en cuenta cuéles son
las dimensiones del BIPQ mas débiles sefialadas por los pacientes, pudiendo éstas ser
uno de los focos de intervencién para la mejora del tratamiento.
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II. HIPOTESIS Y OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

A raiz de lo anteriormente sefalado, se genera la siguiente hipotesis y objetivos:

HIPOTESIS

La adherencia al tratamiento es mas alta en aquellos pacientes que tienen una mejor

percepcién de enfermedad.

OBJETIVO GENERAL

1. Determinar la relacion que existe entre percepcién de enfermedad y adherencia a
tratamiento farmacoldgico en 33 pacientes con epilepsia no refractaria atendidos en dos

servicios de atencidn primaria de salud, pertenecientes a la comuna de San Bernardo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Describir la percepcion de enfermedad en 33 pacientes con epilepsia no refractaria
atendidos en dos servicios de atencion primaria de salud, pertenecientes a la comuna de

San Bernardo.

2. Describir la adherencia a tratamiento en 33 pacientes con epilepsia no refractaria
atendidos en dos servicios de atencion primaria de salud, pertenecientes a la comuna de

San Bernardo.

3. Establecer la relacién existente entre percepcion de enfermedad y adherencia a

tratamiento.
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Il ANTECEDENTES TEORICOS

1. ADHERENCIA

1.1 Definicion adherencia

Junto con la voragine de avances tecnoldgicos, se han desarrollado medicamentos que
permiten el incremento en la esperanza de vida, siendo capaces de prevenir, detener y
hasta curar la progresion de una serie de enfermedades. Sin embargo, la eficacia de tales
medicamentos es directamente proporcional al seguimiento del tratamiento e indicaciones
por parte de los pacientes (Silva, Galeano y Correa, 2005). El adherir a un tratamiento
implica, junto con el seguir las prescripciones farmacol6gicas, una serie de cambios, tanto

para el paciente como para su entorno, y para su calidad y modo de vida.

La terminologia usada por los profesionales de salud e incluso los pacientes, tiende a

confundir los términos compliance, con adherencia y concordancia.

Por un lado, el término compliance (Haynes, 1976; Sackett, 1979) hace referencia a la
medida en que el comportamiento del paciente coincide con las indicaciones de su
prescriptor. Esta definiciébn asume, en el nivel mas basico, que los pacientes deben seguir
las 6rdenes o instrucciones de los médicos y no contempla aspectos higiénico-sanitarios,
como seguir una dieta, no fumar, realizar ejercicios, evitar el estrés, llevar a cabo visitas
médicas periddicas o cumplir con las citas programadas para el seguimiento, otorgandole
al paciente un rol pasivo ante su enfermedad y por lo mismo, generando una relacion
vertical entre paciente y tratante, poniendo en cuestion el rol que adquieren tanto tratante

como paciente y el juego de poder en el que ambos se ven envueltos.

Este término ha sido criticado, ya que se sugiere que es rol del médico para decidir sobre
el medicamento correcto, otorgandole al paciente tiene un rol pasivo. El incumplimiento
indica no seguir las instrucciones y se puede utilizar como un término peyorativo que
indica un paciente que no estd dispuesto a hacer segun las instrucciones de un médico
gue sabe lo que necesita el paciente (National Collaborating Centre for Primary Care,
20009).
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En cuanto a la adherencia terapéutica, la Organizacion Mundial de Salud (OMS, 2004) la
ha definido como "el grado en que el comportamiento de una persona, tomar
medicamentos, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios en el estilo de vida, se
corresponde con las recomendaciones acordadas por un prestador de asistencia
sanitaria”, otorgandole al paciente el rol de agente de cambio, mas activo y participativo
en relacion a su enfermedad, haciendo hincapié en la necesidad de considerar la
conformidad del paciente respecto a las recomendaciones y la buena comunicacién con
su tratante. Se trata mas bien del cambio en el conjunto o repertorio de conductas del
paciente, entre las que se incluyen aceptar formar parte de un plan o programa de
tratamiento, poner en practica de manera continuada sus indicaciones, evitar
comportamientos de riesgo e incorporar al estilo de vida y conductas saludables (Zaldivar,
2003).

Y finalmente, la concordancia, que se define con menos facilidad y cuyo significado ha
cambiado. Inicialmente se utilizé para describir el proceso de consulta mediante el cual se
llega a un acuerdo sobre las decisiones terapéuticas de los prescriptores y los pacientes,
donde son tomados en cuenta los puntos de vista de los pacientes e incorporados al
tratamiento. La concordancia refleja los valores sociales actuales donde los pacientes son
vistos como patrticipantes activos en su propio cuidado de salud, pero no se ocupa de la
medicina clinica y puede o no puede llevar a una mayor adhesiéon (National Collaborating

Centre for Primary Care, 2009).

Si bien es cierto, compliance, adherencia y concordancia parecen ser términos similares,
la principal diferencia radica en el rol que tiene el paciente dentro el tratamiento. Es por
ello que pretender el desarrollo de una buena adherencia, implica no sélo una adecuada
farmacoterapia, sino que ademas el tener en cuenta el vinculo médico- paciente, la
comunicacion, las retroalimentaciones del trabajo realizado, el ambiente en el que se
desenvuelve el paciente, la red de apoyo y la enfermedad, entendiéndolo no sélo como un
sujeto aislado que padece una enfermedad, sino como alguien inmerso en una realidad
contextual que incide directamente en el éxito o fracaso del tratamiento, y que es

necesaria tener en cuenta a la hora de elaborar cualquier intervencion.
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1.2 Adherenciay resistencia: Modelos explicativos

Segun el andlisis realizado por la OMS, en los paises desarrollados, la adherencia
terapéutica en pacientes que padecen enfermedades crénicas, alcanza cerca del 50 % y
supone que esta deficiencia es alin mayor en paises en desarrollo, dada la escasez de

recursos y las inequidades en el acceso a la atencion sanitaria (OMS, 2004).

Martin y Grau (2005), sefalan que alrededor del 40% de los pacientes no siguen las
indicaciones terapéuticas y que en enfermedades graves, este porcentaje llega a un 20%.
Asimismo, cuando tales tratamientos generan cambios en el estilo de vida, los porcentajes
de adherencia disminuyen alin mas (Rodriguez 2001). Dentro de las consecuencias de la
no-adherencia a las indicaciones de tratamiento, se encuentran el aumento del costo
sanitario y la disminucién de los resultados en salud, condicionando la efectividad del
sistema de salud, lo que es un serio problema si se tiene en cuenta que las enfermedades
cronicas representaran cerca del 64% del total de la carga mundial de todas las
enfermedades en el 2020 (OMS, 2004).

Tanto la adherencia como la no adherencia pueden ser vistas desde distintos modelos de
creencias en salud y teorias en psicoterapia. Es por ello, que hablar de resistencia resulta
relevante para poder entender el comportamiento y las distintas dinamicas que tiene la

adherencia durante el proceso terapéutico.

Arkowitz (2002) sostiene que la adherencia es un proceso dinamico, por lo que las
instancias de resistencia al tratamiento han de ser entendidas como ambivalencias o
conflictos: mientras por un lado el paciente presenta una predisposicion al cambio
asistiendo a terapia de forma voluntaria 0 enganchando al tratamiento, por otro lado
también puede alejarse de él, no asistiendo a sesiones o0 haciendo caso omiso al trabajo

en sesion, a las tareas dadas y a los cambios sugeridos.

Del mismo modo, es posible entender la resistencia al tratamiento desde tres enfoques
diferentes y complementarios. En primer lugar como un déficit en la funcion psicolégica,
es decir, dado que los pacientes carecen de algunas habilidades necesarias 0 muestran
inhibicién en la clave de la funcién psicoldgica (Clarkin y Levy 2004). En segundo lugar,

como una respuesta adaptativa al conflicto, desde esta perspectiva, se considera el
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comportamiento humano (sintomas y resistencia) como una respuesta coherente con los
esquemas y constructos personales: aunque se desea el cambio, éste no ocurre pues
habria mas de un esquema operando, uno en favor y otro en contra del cambio (Arkowitz,
2002). Y en tercer lugar, como parte de la interaccion, donde algunos modelos plantean
gue ciertos estilos de interaccidn tratante-paciente pueden incrementar o disminuir la
conducta resistente (Arkowitz, 2002; Miller y Rollnick, 2002).

Desde la terapia, la resistencia puede ser una expresion del descuido del terapeuta por la
motivacion del paciente, valores y puntos de vista (Robinson, 2009), es por ello que el
vinculo se considera como instancia terapéutica en si mismo vy, al igual que el cambio que
tiene el paciente durante la terapia, el terapeuta ha de ir adquiriendo distintas dindmicas
de trabajo, que pueden ir desde un modelo mas bien directivo a otro donde sélo resulte
necesario contener. Lo anterior explica el que una deficiente comunicacion entre el

paciente y el tratante resulte una de las principales causas de una mala adherencia.

Cuando el trabajo es cooperativo, con una buena comunicacioén y relacion, los pacientes
tienden a verse involucrados en su tratamiento, tomando un rol activo, facilitando que el
gue el paciente sea capaz de comprender su enfermedad y el tratamiento en el que esta
inserto (Jin et al, 2008). Del mismo modo Prochaska y DiClemente (1982), basados en su
experiencia en psicoterapia, observaron que la gente pasaba por distintas etapas de
cambio terapéutico, se trata de un proceso dinamico, en donde una conducta problema
deja de serlo, y considera la motivacion como un factor importante en tal proceso,
atribuyéndole asi al sujeto un rol activo y concibiéndolo agente de cambio conductual en

si mismo.

Afos mas tarde, Prochaska y Prochaska (1993) establecen dos categorias: aquellos
pacientes que no quieren cambiar y aquellos que no saben como cambiar. Los primeros
corresponden a quienes no sefialan deseo o intencion de cambiar, ni muestran signos de
moverse hacia el cambio; en estos casos, otras personas (familiares, amigos, red mas
cercana) son quienes quieren o esperan el cambio. Los segundos, corresponden a
guienes no saben cémo cambiar, es decir, aquellos que tienen dificultades para controlar
su temperamento, teniendo conflictos con su entorno familiar y red mas cercana, pero que
sin embargo no saben qué hacer para estar mejor. En estos casos, hay una expresion de

deseo por cambiar y, si existe un tratamiento efectivo disponible, ellos estarian dispuestos
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a tomarlo. El problema es mas bien sobre conocimiento y no sobre recursos como la

motivacion y la ambivalencia.

La importancia de tener en cuenta tales modelos a la hora de estudiar el comportamiento
de la adherencia, reside en entenderla como un proceso dinamico, sujeto a una serie de
variables que no sélo dependen de la enfermedad, sino que también del paciente, de
factores socioecondmicos, culturales y del equipo de salud, lo que supone que no todas
las personas a las que se dirige un programa de intervencion en salud responderan del

mismo modo.

Por otro lado existen distintos constructos teéricos basados en modelos de psicologia y
salud, los que permiten tener una vision mas integra de quién es el paciente y como
abordarlo, permitiendo un tratamiento mas eficiente, enfocado no sélo e la enfermedad
como sintoma, sino que también en la vivencia de la misma. Algunos de estos modelos se
muestran en la Tabla 1. Un paciente cumple mejor y con mas facilidad el tratamiento
farmacolégico si mantiene una buena relacién con el equipo de salud y participa en la
planificacion de su propio tratamiento, asumiendo la responsabilidad e interés en cumplir
con las indicaciones prescritas (Beers, M. y Fletcher 2003) y recibiendo los conocimientos
necesarios acerca de su enfermedad e intervenciones (Eraker, Kirscht y Becker, 1984).
Concretamente, la adherencia al tratamiento se puede evaluar en la medida en que el
paciente adhiera a su tratamiento farmacolégico, entendiendo que éste va a depender, en
gran medida, de que la persona acepte su enfermedad y demuestre interés en cumplir el

tratamiento prescrito (Riquelme, 2003).
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Teoria o Modelo

Descripcion

Teoria Social Cognitiva

Sefiala que cualquier cambio en la conducta se fundamenta en
la creencia que la persona puede alcanzar exitosamente la
conducta deseada. Esto quiere decir, que si la persona no
cree que pueda llevar a cabo la conducta, ésta no se realizara
aun cuando otros factores estén presentes (comprension de la
enfermedad, apoyo social).

Teoria de la Accidon
Razonada

Relaciona las creencias, actitudes, intenciones y conducta.
Sefiala que el mejor indicador de la conducta es la intencion
de llevarla a cabo, que a su vez es predicha por la actitud y los
factores sociales.

Modelo de Creencia en
Salud

Este modelo integra teorias cognitivas y conductuales para
explicar la falta de adherencia a conductas saludables. El
adquirir una conducta de prevencion depende del grado de
motivacion e informacion, la autopercepcién de vulnerabilidad
ante la enfermedad, el percibir la condicibn como amenazante,
el convencimiento de que la intervencién o tratamiento es
eficaz y la percepcion de poca dificultad de la ejecucion de la
conducta saludable.

Modelo Transteorico

Propone etapas de cambio para explicar la adquisicion de
conductas saludables o reduccién de conductas de riesgo. Se
distinguen cinco etapas de cambio: pre contemplacion,
contemplacién, preparacion para el cambio, accién vy
mantenimiento.

Modelo de
informacion,
motivacion y
habilidades
conductuales

Para este modelo, la informacién, la motivacion y las
habilidades conductuales explican el 33% de la varianza del
cambio conductual. Sefiala que la informacion es un
prerrequisito, pero que por si sola no es suficiente para alterar
la conducta y que la motivaciéon junto con las habilidades
conductuales son determinantes criticos que son
independientes del cambio de conducta. La informacion y la
motivacion afectarian la conducta por medio de las habilidades
conductuales.

Tabla 1. Modelos tedricos y adherencia (Ortiz y Ortiz, 2007)
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1.3 Factores que inciden en la adherencia

Desde el modelo cognitivo conductual, los obstaculos para adherir o no al tratamiento en
enfermedades cronicas estarian dados por variables personales, interpersonales, del

tratamiento, del sistema social y cognitivas, tal cual muestra la Tabla 2.

Obstaculos a la adherencia

A. Variables Personales
1. Los sintomas se remiten y no ve necesidad de seguir con el tratamiento.
2. Se le acaba la medicacion al paciente. No acude a que le hagan otra receta.
3. Niega que tenga el trastorno/ estigma cronico asociado a la enfermedad.
4. Olvido.
B. Variables de Tratamiento
1. Efectos secundarios de la medicacion.
2. El programa de medicacion no se ajusta al programa personal del paciente.
3. Se le asigna un nuevo médico al paciente que cambia los planes del
tratamiento.
C. Variables del Sistema Social
1. Estimulos estresantes psicosociales.
2. Consejos médicos contradictorios.
3. Disuasion por parte de la familia o los amigos.
4. Historias de malas experiencias de otras personas con la medicacion.
D. Variables interpersonales
1. Deficiente relacién con el terapeuta y/o con el psiquiatra.
2. Contexto clinico masificado, incémodo o desagradable.
E. Variables Cognitivas
1. Al paciente no le gusta la idea de tener que depender de los farmacos.
2. El paciente piensa que deberia ser capaz de controlar por si mismo los cambios.
3. El paciente atribuye erroneamente los sintomas de su enfermedad a otra fuente.
4. El paciente sospecha de las intenciones del psiquiatra.

Tabla 2 : Manual para el tratamiento cognitivo conductual de los trastornos psicol6gicos
(Caballo, 1997).

La OMS (2004) sefiala factores similares a los anteriormente nombrados. Dentro de éstos
se encuentran los factores socioeconémicos, aquellos relacionados con el paciente, con la

enfermedad, con el tratamiento y con el sistema y equipo de salud (Fig.1).
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Factores
socioecondmicos

Sisterna y equipo

de salud

Factores relacionados Factores relacionados
al fratamiento al paciente

Factores relacionados
a la enfermedad

Fig. 1: Factores relacionados con la adherencia al tratamiento (OMS, 2004)

1.3.1 Factores socioecondmicos

A la hora de analizar los factores que inciden sobre la adherencia, aquellos relacionados
con los socioecondmicos resultan tener un alto peso. La OMS (2004) incluye dentro de
estos factores el estar lejos del lugar de tratamiento, la pobreza, los altos costos de los
medicamentos y las intervenciones, el ser mayor de 60 afios como un mal predictor, las
creencias locales sobre el origen de la enfermedad y el analfabetismo o bajo nivel

educacional.

Los beneficios econémicos, para el sistema de salud y el estado, de la buena adherencia
terapéutica, se expresan en los ahorros generados por la disminucion del uso de servicios
de salud complejos y costosos en caso de la progresion de la enfermedad o crisis, en la
atencion meédica aprovechada y en la utilizacion adecuada de la produccion de
medicamentos (Gottlieb, 2000). Los ahorros indirectos tienen que ver con la mejoria del
paciente y con la preservaciéon de su calidad de vida, de las funciones sociales, laborales

y personales (Galvez, 1999).

La OMS sefiala que la interrupcion o abandono de una terapia encarece en, al menos, un
20% los costos de la salud publica (OMS, 2003). Asimismo, el gasto del paciente se
puede traducir en pérdidas sensibles a la economia familiar relacionadas con la capacidad
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adquisitiva disponible para enfrentar la enfermedad, lo que concretamente se evidencia en

problemas para adquirir medicamentos, alimentos y para ejecutar otras indicaciones.

La Tabla 3 muestra que los paises en desarrollo destinan a salud algunos puntos menos
del porcentaje de su PIB en relacion a las naciones desarrolladas (en epilepsia). De los
paises del cono sur de América Latina, Chile es el que tiene la menor asignacion para
salud, lo que constituye una importante brecha internacional con respecto a los paises

desarrollados.

BRECHA PSICOSOCIAL

Pais Total Publico Privado
Estados Unidos 14,4 6,6 7,7
Alemania 10,4 8,2 2,0
Canada 9,6 6,8 2,7
Suecia 7,3 6,0 1,3
Costa Rica 8,5 6,3 2,2
Uruguay 8,5 2,0 6,5
Chile 6,5* 2,5% 4,0*
Brasil 7.4 2,7 4,7
Argentina 10,6 4,3 6,3

Tabla 3: Politica de salud para Chile: La Brecha Biopsicosocial en epilepsia (Colegio
Médico de Chile AG,1999).

Las epilepsias producen costes econémicos importantes, tanto por su alta incidencia y
prevalencia, como por su condicién de cuadro crénico de tratamiento sintomatico. A pesar
de que aproximadamente el 80% de las personas con epilepsia mantienen sus crisis bien
controladas con un farmaco antiepiléptico (FAE), la mayoria de los pacientes requiere un

tratamiento prolongado, por lo que los costes de la misma se ven incrementados.

De acuerdo a Mesa (2007), los costes se pueden clasificar en:

Costes directos, que corresponden a aquellos que surgen en relacion directa con

la enfermedad y su tratamiento, por lo que varian de acuerdo al lugar donde se
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realice el diagndstico y la intervencion; entre ellos se encuentran los pagos por
consultas ambulatorias, medicamentos, admisiones en los hospitales o exdmenes.
Y también existes los costes directos no médicos, que incluyen educacion
especial, apoyo psicopedagoégico, apoyo social, comida, transporte sanitario, entre

otros.

Costes indirectos o de productividad, es decir, aquellos que se refieren a los
efectos que tienen en el paciente y su red de apoyo la enfermedad y su
tratamiento, la duracién y las repercusiones a nivel laboral. Se consideran los
permisos y el absentismo laboral, el desempleo, la mortalidad precoz y la pérdida
de horas de trabajo por parte de familiares.

Otros costos indirectos son originados por los cambios de casa, las pérdidas
asociadas a comorbilidad y la mortalidad prematura. Su célculo se basa en el
método de capital humano, que relaciona tiempo perdido por la epilepsia y lo que
el individuo deja de ganar en ese lapso. Es necesario destacar que en todos
estudios los costos indirectos superan en alta proporcion a los directos, llegando a

ser los primeros hasta el 70% del costo total (Devilat, 2004).

Costes intangibles, los que corresponden al valor econémico del dolor y
sufrimiento debido a la enfermedad del individuo o su entorno préximo, por lo que

resultan mas dificiles de medir (Ripari, Moscoso y Elorza, 2012).

1.3.2 Factores relacionados con el sistemay equipo de intervencidon sanitaria

Dentro de estos factores se encuentran aquellos relacionados con el reembolso
inadecuado o los malos planes de salud, teniendo en cuenta que el paciente pertenezca a
un sistema de salud publica o a un sistema de salud privada, donde la diferencia en los
gastos del tratamiento asciende casi al quintuple (OMS, 2005), variando de acuerdo al
tipo de enfermedad y de la respuesta que tenga cada paciente al tratamiento, junto el

suministro de farmacos que puede ser no gratuito o de forma irregular.

Asimismo, la cantidad de especialistas es reducida en relacion al nimero de pacientes

gue necesitan una atencién, por lo que se generan inequidades tanto en el acceso como
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en la calidad de los distintos servicios. La mayoria de las tecnologias que permiten una
mejor atencidn se encuentran concentradas en las ciudades grandes y en el sistema
privado, dejando a aquellas aisladas obligadas a tener que transportarse para poder ser
atendidos (OMS, 2005).

1.3.3 Factores relacionados con la enfermedad

Para la OMS (2004), los sintomas son claves para la accién y actian como reforzadores
de la adherencia. El paciente que experimenta un conjunto particular de sintomas
perturbadores y un alivio inmediato para estos sintomas al adherirse a las prescripciones
médicas y de enfermeria, tiene mayores posibilidades de desarrollar un buen nivel de
adherencia; mientras que el paciente que presenta una enfermedad asintomatica no
dispone de claves internas para la accién y su seguimiento de la prescripcién no recibe

refuerzo, ya que no hay ningun cambio radical observable en su cotidianeidad.

1.3.4 Factores relacionados con el tratamiento

En este tipo de factores se incluye el régimen de horarios complejos junto con los efectos
adversos del tratamiento, por lo que se torna fundamental elaborar una prescripcion
adaptada al paciente, educar sobre los efectos colaterales de los medicamentos en uso,
realizar monitoreos constantes y dar instrucciones claras sobre el tratamiento y la
enfermedad, tanto al paciente como a su red activa de apoyo (OMS, 2004).

Entre los aspectos que ejercen una mayor influencia se encuentran la complejidad, la
dosificacion y los efectos secundarios de los tratamientos. Cuanto mas complejo sea el
tratamiento (si exige cambios en las actividades habituales de la vida cotidiana, varios
medicamentos, diversos horarios), mas dificultades implicara para las respuestas de

adherencia del paciente.
1.3.5 Factores relacionados con el paciente
Los factores relacionados con el paciente representan los recursos, el conocimiento, las

actitudes, las creencias, las percepciones y las expectativas del paciente. Dentro del

proceso de adherencia, intervienen aspectos psicolégicos, motivacionales y volitivos
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(OMS, 2004), junto con el conocimiento que tienen los pacientes sobre su enfermedad y
el tratamiento, lo que les permite actuar de manera consciente sobre los efectos, riesgos y

comportamientos adecuados para el manejo de su enfermedad.

Del mismo modo, las creencias del paciente relacionadas con la percepcion de la
gravedad de su enfermedad, la estimaciéon de su propio riesgo a enfermarse o cuan
vulnerables se puedan sentir, influyen de manera directa en el comportamiento del
paciente dirigido 0 no a la ejecucién de acciones que le permitan conservar su salud.
Dentro de los factores que influyen en el comportamiento del paciente, se incluyen el
olvido, el estrés psicosocial, la angustia por los posibles efectos adversos, la baja
motivacioén, el conocimiento y la habilidad inadecuados para controlar los sintomas de la
enfermedad y el tratamiento; el no percibir la necesidad de tratamiento, la falta de efecto
percibido del tratamiento junto con las creencias negativas con respecto a la efectividad
del mismo (OMS, 2004).

Asimismo, el entender mal y no aceptar la enfermedad ni el tratamiento, junto con las
bajas expectativas, la inasistencia a las entrevistas de seguimiento, la desesperanza, los
sentimientos negativos, la ansiedad y la estigmatizacion, influyen directamente en si el
paciente adhiere o no al tratamiento, y en el valor que le asigna a él. Un régimen
terapéutico complejo se asocia a un menor cumplimiento, por lo que las razones mas
frecuentes para el incumplimiento suelen ser (ver Tabla 4) el olvido, el desconocimiento,

la desmotivacion y los efectos adversos (Conthe y Tejerina, 2007).

Causas habituales de la mala adhesién

terapéutica farmacolédgica

Desconocimiento 32-39,8%
Olvido 22,6-73,2%
Desmotivacion 14,6-16%
Efectos adversos o miedo a sufrirlos 2-13,3%
Otras causas 0-35,8%

Tabla 4. Adhesion al tratamiento y calidad de vida en los pacientes con insuficiencia

cardiaca (Conthe y Tejerina, 2007).
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1.4 Métodos utilizados para medir adherencia

La adherencia es un proceso dinamico, que cambia junto con el paciente y que esta
influida por factores como el paso del tiempo, la evolucion de la enfermedad, los
esquemas farmacoldgicos y la situacion psicosocial del paciente. Es por ello que un
paciente puede pasar de ser adherente a no adherente y viceversa, varias veces, durante
un mismo tratamiento. Junto con ser dinamica, es individual, lo que significa que depende
de las creencias, las actitudes, las atribuciones, el locus de control y las representaciones
mentales sobre la enfermedad que cada paciente tenga, junto con la relacion con el

tratante, la red de apoyo y el tratamiento (Arkowitz, 2002).

El medir la adherencia es uno de los problemas mdas importantes dentro de la
investigacion y la practica clinica. Teniendo en cuenta lo anterior, ha de entenderse que al
medirla sélo se obtendran resultados acotados a un espacio- tiempo, por lo que para
realizar un estudio completo del comportamiento de la adherencia en un mismo paciente,

resulta necesario realizar varias mediciones a lo largo de su tratamiento.

Existen dos métodos para medir adherencia: directos e indirectos (Ortiz y Ortiz, 2007).

Los métodos directos consisten en la determinacién de concentraciones del farmaco
presentes en los liquidos organicos como plasma, saliva u orina. Si bien es uno de los
métodos mas fiables, se ve influido por la variabilidad interindividual en el comportamiento
del farmaco y por las posibles interacciones medicamentosas. Asimismo, el encontrar
valores correctos del farmaco en el plasma el dia de extraccién de la muestra no garantiza
gue el cumplimiento con el tratamiento sea continuo, ya que sélo dan cuenta de la
adherencia en un momento en particular y no de su comportamiento a lo largo del historial

clinico del paciente. Ademas resulta costoso, dificil de aplicar rutinariamente e invasivo.

En cuanto a los métodos indirectos, son menos fiables para pacientes adherentes, pero
mas confiables en no adherentes. Aunque la valoracién final se ve influida por diversas
variables, tienen la ventaja de ser méas sencillos y menos costosos. Dentro de los métodos
indirectos encontramos el informe del propio paciente u otras personas (familiares,
enfermeras y médicos), el control del efecto terapéutico, la evaluacién de los efectos

secundarios, el recuento de comprimidos sobrantes, la asistencia a los controles y
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cuestionarios o test que permitan valorar calidad de vida y percepcion de enfermedad

(Morinsky-Green, Hermes, Haynes-Sacket, IPQ-r, entre otros), entre otros métodos.

2. ADHERENCIA Y ENFERMEDADES CRONICAS

Para la OMS (2004) las enfermedades crénicas son aquellas que perduran por un periodo
superior a 6 meses y que generalmente tienen un curso de progresiéon lento. Muchos de
los pacientes que padecen enfermedades crénicas han de estar incluso de por vida bajo
el alero de algun tratamiento. El olvido, el cansancio, los efectos secundarios, el coste
tanto directo como indirecto e intangible, el cambio en la calidad de vida, el estigma y una
serie de factores, que no sélo tienen que ver con los sintomas de la enfermedad, inciden

en la adherencia de pacientes crénicos al tratamiento.

El cumplimiento del paciente o su conformidad con una serie de recomendaciones
conlleva una participacion pasiva por su parte y se refiere a decisiones que afectan a sus
habitos y estilo de vida. De acuerdo a la OMS (2004), dentro de las enfermedades
cronicas, los pacientes con epilepsia son quienes mas adhieren al tratamiento. De
acuerdo al Informe sobre la epilepsia en Latinoamérica (2008), se estima que alrededor
de 50 millones de personas en el mundo, de las cuales cerca de 5 millones viven en
Latinoamérica y el Caribe, la padecen. Algunos de los factores que podrian influir en del
desarrollo de la enfermedad son la desnutricién, infecciones al sistema nervioso central, y

complicaciones en el embarazo, parto y accidentes.

En Chile, los datos de prevalencia en epilepsia son cercanos al 2% (Ministerio de Salud,
2009). Mas del 60% de los pacientes no son diagnosticados o no reciben tratamiento pese
a ser éste altamente efectivo y la falta de especialistas, junto con la disponibilidad y costo
de los medicamentos, suele ser la responsable de que tan sélo un 20% de la poblacién en
cuestion tenga acceso a diagnéstico y tratamiento de la epilepsia (Acevedo, 2008). En la
mayoria de los casos, sélo es posible el tratamiento sintomético mediante farmacos, cuya
finalidad es suprimir las crisis y asegurar al enfermo las condiciones de vida social tan
préximas a la normalidad como sea posible. Las metas del tratamiento se centran en el
prevenir la aparicion de las crisis junto con reducir los efectos colaterales del

medicamento y las interacciones medicamentosas, mejorando asi la calidad de vida del



25

paciente.

Lo que mas llama la atencion es la estigmatizacion (Jacoby, 2002) y la influencia que ésta
tiene sobre el funcionamiento psicolégico del paciente, su comportamiento y adaptacion
social, teniendo incluso mas repercusiones que las mismas crisis convulsivas. Dentro de
las distintas enfermedades crénicas, el uso de la epilepsia como modelo de trabajo para
investigacion se justifica, principalmente, en que es posible medir adherencia tanto por
métodos directos como indirectos, y que resulta un buen modelo para el estudio
comportamental, ya que es posible realizar un seguimiento transversal al historial clinico

por medio de constantes evaluaciones.

Los pacientes tienden a menudo a subestimar la adhesién debido a la verglienza, olvido,
miedo o rechazo. Es por ello que la aceptacién del diagndstico resulta fundamental,
debido a la existencia de poderosas creencias en salud cientificamente erréneas, las que
pueden tener varios origenes, que incluyen las normas culturales, creencias de los padres
antes de experimentar una enfermedad, falta de interpretacion de informacion correcta y
la aceptacion de informacion erronea de fuentes no médicas, siendo el modelo de
creencias del paciente, uno de los que mas interfiere con respecto a sus decisiones sobre

cooperar 0 no con los planes del tratamiento (Eraker, Kirscht y Becker, 1984).

Dentro de los tipos de incumplimiento farmacolégico se encuentran (Riquelme, 2003) la
no dispensacion de la prescripcidn, administracion de dosis diferentes, administracion en
horas incorrectas, omisién de la administracién de una o mas dosis, suspension precoz
del tratamiento, alteracién intencional de la forma farmacéutica, administracion con liquido

diferente al recomendado.

Los riesgos asociados a la no adherencia van desde no alcanzar los efectos deseados del
tratamiento, pasando por producir efectos indeseados o toxicos e incluso dependencia,
resultando comunes los trastornos psicologicos que afectan el bienestar general y que
posteriormente son responsables de recaidas y descompensaciones de las crisis;
problemas que van desde el desarrollo del autoestima y autoconfianza, hasta una
marcada tendencia a la depresion y la ansiedad, un limitado manejo del estrés, un bajo

nivel de adhesion terapéutica, temor, inseguridad e insatisfaccion vital (Fabelo, 2011).
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3 . EPILEPSIA

3.1 Definicién de epilepsia

La epilepsia es un trastorno cerebral caracterizado por una predisposicion permanente a
generar crisis epilépticas, las que son entendidas como la ocurrencia transitoria de signos
y sintomas debido a una actividad neuronal excesiva o sincrénica anormal del cerebro,
generando consecuencias tanto a nivel neurobiolégico como cognitivo, psicolégico y

social (Fisher, Boas, Blume, Elger, Genton, Lee y Engel, 2005).

Si bien la clasificacion de las crisis epilépticas se basa en criterios estrictamente
neuroldgicos, también se generan consecuencias psicolégicas especificas tales como
depresion, psicosis, ansiedad generalizada, entre otras comorbilidades, tal como lo indica
la Tabla 5 (Boer, Mila 'y Sander, 2008).

Boer (2008) sostiene que un alto porcentaje de los pacientes con epilepsia tenderian a
tener desoérdenes psiquiatricos como depresion, psicosis y fobia social entre otras
patologias. Es asi como se torna relevante la elaboracion de una definicion de
enfermedad que no sea reduccionista ni limitada estrictamente a lo biolégico, sino que
ademas se contemplen aspectos psicosociales, importantes para evitar el estigma de la
misma enfermedad.

Rates of prevalence of some psychiatric disorders in patients with epilepsy as compared with those reported in the general population

Patients with epilepsy General population
Depression 11-60% Dysthymia 3.3% Major depression 4.9-17%
Psychosis 2-9% Schizophrenia 1% Schizophreniform disorder 0.2%
ADHD 12-37% 4-12%
Generalized anxiety disorders 15-25% 5%
Social phobia 15-20% 10-12%
Panic disorder 5-21% 0.5-3%

Tabla 5: Prevalencia de desordenes psiquiatricos en pacientes con epilepsia (Boer et al,
2008)

3.2 Antecedentes histoéricos

El término epilepsia tiene su origen en la palabra griega “epilambanein”, que significa ser

atacado o tomado por sorpresa, (“apoderarse” o “ser presa de") denominacion que se ha
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mantenido hasta la fecha (Martino, 2007); sin embargo para llegar a entenderse como tal,
el concepto tuvo que ser sometido a varios cambios paradigmaticos a lo largo de la
historia. Ivanovic-Zuvic (2001) sefala que la vision del epiléptico ha fluctuado entre el
énfasis que se otorga a los aspectos psicolégicos por un lado y a los somaticos por otro,
haciendo también referencia a la necesidad de entender la psiquiatria desde un punto de
vista social, donde la patologia no solo da cuenta de un desorden mental aislado, sino que
mas bien es incorporada al entorno social de quien la padece; entendiendo que el hombre
esta en estrecha vinculacion con su ambiente y que, por lo mismo, las patologias serian

consecuencia de las formas en como el individuo se adapta a su ambiente.

La epilepsia es una enfermedad que goza de una extrafia y particular reputacion,
provocando tanto temor como atraccion, reverencia o alejamiento. Tanto en la cultura
greco-romana, todo lo referido a ese tema era visto como “sucio, despreciable, ligado a la
posesion demoniaca”. La supersticiosa idea de la posibilidad de ser contagiado con
epilepsia al igual que la histeria y los disturbios de la conducta, fueron el motor de la

discriminacion y el encierro de miles de epilépticos en la antigiiedad (Martino, 2007).

El estudio cientifico de la epilepsia, fue iniciado recién por Esquirol el afio 1815, sin
embargo, es Hughlings Jackson el primero en describir las bases neurofisiologicas de las
convulsiones, iniciando asi la tarea de clasificar las epilepsias (Gomberoff y Olivos, 1987).
Las nuevas investigaciones han permitido una mejor comprension en los factores
biolégicos de las crisis, un mayor reconocimiento de ellas en los estudios de laboratorio, la
introduccién de cada vez mas efectivos anticonvulsivantes con menores efectos laterales
y mejorias en variados tipos de crisis (lvanovic-Zuvic, 2001), bajo el alero de

intervenciones tanto a nivel organico como psicosocial.

3.3 Prevalencia e incidencia de la enfermedad epiléptica

Diferentes estudios realizados en las ultimas décadas en Chile (Valenzuela, 2008),
sefialan altos niveles de prevalencia de dicha enfermedad en Chile. Tomando datos
obtenidos del Ministerio de Salud (2009) en los ultimos afios, se sabe que los indices de
prevalencia e incidencia de esta enfermedad en Chile son de un 17 por mil y 114 por cien

mil, respectivamente (variando entre el 1-2 % de la poblacién). A la vez que, se observé
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gue la enfermedad tiene un aumento significativo de riesgo de muerte, llegando a ser dos

a tres veces mayor que en la poblacion general.

Se ha podido establecer ademas, que en Chile, alrededor de 300.000 personas padecen
epilepsia, siendo la consulta por esta patologia alrededor de un 30% de las atenciones en
los policlinicos de neurologia. Sobre la incidencia cruda en toda la poblacién, ajustada por
edad, se estima que oscila de 24 a 53 por 100.000 personas/afio y que va de 26 a 70 por
100.000 personas/afio cuando se contabilizan como casos también a los que tienen una
sola crisis sin provocacion. Asimismo, en paises en desarrollo se ha reportado una
incidencia de epilepsia entre 77 por 100.000 personas, mucho menor a la frecuencia en
Chile, ascendiente a 114 por 100.000 personas/afio (ILAE, 2008).

3.4 Costes Directos

Los estudios publicados en costes de la valoracion y el tratamiento de la epilepsia han
sido escasos en paises en vias de desarrollo. Los costes directos corresponden alrededor
del 25% del coste total, por lo que es importante para las autoridades econdmicas y de
salud tener al menos datos objetivos de algun tipo de costes de la realidad particular de
cada pais. En Chile, el gasto anual por paciente, para el tratamiento de epilepsia,
asciende a alrededor de 615 USD, muy por debajo de los 3.177 USD en EEUU (ILAE,
2008; Mesa, 2007). Dentro de los costes directos, la mayor cantidad de dinero, en Chile,
es usado en gastos por hospitalizaciones, donde cerca de 5 dias en monitoreo
(FONASA), ascienden a méas de 1.500 USD. Asimismo, exadmenes rutinarios que pueden
ser incluso mensuales o semanales, de acuerdo a la gravedad del cuadro, van desde los
4 USD hasta mas de los 46 USD cada uno (Mesa, 2007), sin tener en cuenta que, en
caso de no pertenecer al sistema de salud publica lo valores ascienden a mas del

quintuple.

Los costes de las consultas médicas, no sélo incluyen visitas al neurdlogo, sino que
también los servicios prestados por las enfermeras durante las hospitalizaciones, los
neuropsicodlogos, psicélogos, psiquiatras y otros especialistas que son necesarios tanto
para el apoyo del paciente y su familia (Ver Fig. 2); es asi, como las visitas al
neuropsicdlogo (8 USD aprox.) corresponden a cerca del 42% del gasto realizado por

paciente en consultas médicas.
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Costes tarifa FONASA (USD) - Consultas

Neuropsicdlogo

42%
Enfermera
0,
Otr'_os 8%
26% Promedio otras
Psiedlogn consultas
8% 18%
Psiquiatra = Neurdlogo
12%, 12%

Fig. 2: Costes Directos: Tarifas FONASA consultas en USD (Mesa, 2007)

Los costes directos de epilepsia en una poblacién chilena de bajo nivel socioeconémico,
atendida en la Liga Chilena Contra la Epilepsia, indican que el mayor gasto lo generan los
medicamentos, alcanzando un 81% de los costes. Asimismo, los costes directos
promedios anuales por persona son de 615 USD y con relacion a otras naciones, éstos
alcanzan una posicion intermedia entre los paises menos desarrollados (tres veces
mayores que ellos) y los mas desarrollados (cinco veces menores que ellos) (ILAE, 2008).
Ademas es necesario tener en cuenta que hay costes directos que son no médicos, como
aquellos que incluyen traslado, alimentacion y gastos de rehabilitacién, de los cuales no
se tiene un valor concreto por paciente y que dependen de una multiplicidad de factores

asociados tanto al paciente, como al tratamiento y a la red de apoyo.

3.5 Refractariedad

La capacidad de respuesta farmacoldgica en la epilepsia de un paciente, debe ser
entendida como un proceso dindmico en lugar de un estado fijo, a veces fluctda, y
cambios aparentes en la respuesta a tratamiento con FAE pueden simplemente
representar cambios en la fisiopatologia de la enfermedad. Es por ello que la clasificacion
de la epilepsia del paciente como resistente a los medicamentos (refractaria), se realiza
en un punto dado en el tiempo, sélo es valida en el momento de la evaluacién y no implica

necesariamente que el paciente nunca se convertira en libre de crisis.

Cualquier definicién que se realice en torno a resistencia a farmacos ha de sostenerse en
una evaluacion de la probabilidad de remision posterior después de cada fracaso en la

farmacoterapia. Para el caso de la siguiente investigacion, entenderemos por epilepsia
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resistente (refractaria) aquella donde al menos dos programas de FAE (ya sean en
monoterapia 0 combinados) tolerados, adecuadamente elegidos y utilizados, han sido

insuficientes para lograr la ausencia de crisis (Kwan, 2010).

El no poder controlar las crisis, repercute en la habilidad del paciente para vivir
plenamente acorde a sus deseos, su capacidad fisica y mental (Carrizosa, 2003). Es por
ello que la persistencia de las crisis obliga a descartar variables dependientes del
paciente, del médico y del tratamiento. Entre las primeras se contempla la poca adhesién
al tratamiento farmacol6gico indicado y un estilo de vida carente de cuidados basicos, que
incluye el consumo de alcohol, el trasnoche, la suspensién de la medicacién por otra
razén y no controlar los factores precipitantes, entre otros; los factores dependientes del
médico tratante pueden ser un diagnéstico errado, no reconocer una enfermedad

epiléptica progresiva o la falla en detectar factores que conlleven una crisis.

En el aspecto terapéutico, cabe mencionar una erratica seleccidon del medicamento, una
dosis o dosificacién insuficiente, una combinacion inadecuada de farmacos o la presencia
de interacciones farmacoldgicas. Todos los factores anteriormente sefialados inciden
tanto directa como indirectamente en el tratamiento del paciente, en su mejora y por lo
mismo, en su calidad de vida (Carrizosa, 2003). Asimismo, a nivel psicolégico y social, las
crisis epilépticas e incluso los efectos secundarios de los medicamentos, asi no haya
crisis, interfieren en la vida diaria social y psicologica. Tanto la frecuencia, como la
severidad y el tipo de crisis alteran la calidad de vida del individuo, siendo la adherencia al
tratamiento tanto farmacol6gico como psicoldgico, en conjunto con la intervencion en la

red del paciente, la forma mas apta de intervenir.

3.6 Calidad de vida

La respuesta al diagnéstico de una enfermedad cronica siempre tiene implicaciones
psicolégicas y sociales complejas; es por ello que dentro de los objetivos de tratamiento
se encuentran el control de la enfermedad y la mejora en la calidad de vida.[lLa gran
cantidad de aspectos psicosociales en enfermedades cronicas, surge de las respuestas
individuales de los pacientes, las familias, los amigos y la sociedad, frente al diagndstico y

al prondstico (Carrizosa, 2009).
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En el rol de enfermedad cronica, la epilepsia genera consecuencias no sélo a nivel
organico sino que también a nivel psicologico y social, alterando de una u otra forma la
calidad de vida de quien la padece. Asimismo resulta importante entender la calidad de
vida como un proceso dindmico y cambiante, que incluye interacciones continuas entre el

paciente y el ambiente (Fig.3).

Factores Factores Factores
psicoldgicos orginicos socio - fliares
lcoping) l
e i .
i _,‘-'*'SULLM vitales
CALIDAD DE VIDA - Faivezantes
Soporte social
n// h
T
Bienestar Bienestar Bicnestar
fisico emocional social
Macimiento Ancianidad
Cicla vital

Fig. 3: Calidad de vida y salud: Oaspectos conceptuales generales (Schwartzmann, 2003)

Teniendo en cuenta lo anterior, la calidad de vida de una persona enferma corresponderia
a la resultante de la interaccion del tipo de enfermedad y su evolucién, la personalidad del
paciente, el grado de cambio que inevitablemente se produce en su vida, el soporte social
recibido y percibido y la etapa de vida en que se produce la enfermedad (Schwartzmann
et al, 1999).

El impacto de la epilepsia en la calidad de vida de las personas afectadas con epilepsia

depende de tres dimensiones y la interaccion entre éstas (Carrizosa, 2009):

1. Las caracteristicas neuroldgicas especificas como la edad de inicio de las crisis,
su duracion y control, y el tipo y la etiologia, las variables neuropsicolégicas y el

antecedente de estado epiléptico.

2. El tratamiento implementado, es decir, el nUmero y tipo de medicamentos
anticonvulsivos y nivel sérico requerido, necesidades de tratamientos alternativos

como cirugia y estimulacién del nervio vago, nivel de acido félico.[]
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3. La dimension psicosocial, relacionada con el temor frente a la aparicion de las
crisis comiciales, estigma percibido y ejecutado, adaptacién a la enfermedad,
sentimiento de pérdida del control, cambios vitales como adolescencia, noviazgo y
matrimonio, soporte familiar y social, estado socioecondmico y educativo. De
acuerdo al Banco Mundial los padecimientos neurolégicos y psiquiatricos
contribuyen con 12% del costo total de las enfermedades médicas, estos
trastornos medidos por Afios de Vida Ajustados por Discapacidad (AVAD),

representan 11,5% de la carga total de enfermedades.

3.7 Aspectos psicosociales del paciente con epilepsia

El aspecto psicopatolégico del la enfermedad juega un rol importante en lo que respecta
al origen y desarrollo de la enfermedad, por lo que resulta de vital importancia reconocer
cuales son los factores psicosociales que inciden en la aparicién y frecuencia de las crisis
epilépticas, junto con analizar la experiencia de la enfermedad tanto desde la Optica de
quien la padece, como el circulo social que rodea a esta persona. Tales perspectivas
permiten entender la enfermedad como un hecho de importancia vital para quien la sufre,
iniciandose con esto una serie de mitos y temores que determinan en menor 0 mayor

medida, la autoimagen y el trato que reciba el paciente con epilepsia (Valenzuela, 2008).

En la mayoria de los casos estos pacientes son estigmatizados y rechazados a nivel
social, tanto en la esfera familiar como escolar, interpersonal y laboral. A pesar de los
avances en la etiologia y caracteristicas de la enfermedad, asi como de los nuevos
farmacos utilizados para su tratamiento, no se ha podido constatar un cambio significativo
en lo que respecta a la actitud negativa de la sociedad hacia los pacientes epilépticos, por
el contrario, se observan dinamicas de estigmatizacion basadas en creencias
equivocadas e ignorancia en torno a la enfermedad. Al paciente con epilepsia se le da la
categoria de enfermo croénico, quien padece un mal diferente a otras enfermedades,
teniendo éste que desenvolverse a partir de esa nueva categoria limitante y frustrante
(Devilat, 2004).

Las crisis epilépticas se experimentan como un evento que no se puede controlar, lo que

genera temor e incertidumbre ante la posible aparicién de alguna crisis, limitando el como
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se desenvuelve en lo cotidiano. Por otra parte, la alteracion de conciencia que conlleva la
crisis, ya sea de forma parcial o total, genera en el paciente la configuracion de una
imagen alterada de si mismo, producto de los relatos que otros hacen de ellas y las

fantasias que esto conlleva en el paciente.

El paciente epiléptico como ser bio-psico-social, construye su imagen en torno al trato que
reciba de su medio y de las figuras significativas que se encuentren en él. El eliminar las
crisis no implica que el paciente supere las dificultades que la enfermedad le impone,
muchas veces en forma permanente (lvanovic-Zuvic y Alvarado, 2001). La rehabilitacién
requiere de un conjunto de medidas que van mas alld del adecuado uso de los

medicamentos para el tipo de crisis.

Es por ello que los problemas psicosociales mas importantes no se deben a la
enfermedad misma, sino a la reaccién que surge en el medio social y familiar ante ella, y a
lo que el paciente hace para compensar esta reaccion (Lemp, Devilat, Osorio y Delgado,
2001).
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IV. METODOS

1. TIPO DE ESTUDIO

De acuerdo al tipo y grado de profundidad del estudio, es posible clasificarlo como un
estudio exploratorio, transversal y correlacional. Entendiendo por estudio exploratorio un
avance en el conocimiento de un fendmeno poco estudiado, con el fin de examinar un
tema o problema de investigacion del cual se tienen muchas dudas o no se ha abordado
antes, para asi poder aumentar el grado de familiaridad con el mismo y poder llevar a
cabo una investigacion mas completa sobre algin tema en particular (Hernandez, 2010), y
correlacional, ya que se evalGa el cdmo se relacionan o vinculan las distintas variables

tomadas en cuenta en el estudio, o si por el contrario, no existe relacién entre ellas.

2. POBLACION Y MUESTRA

Se utilizé6 una muestra por conveniencia, compuesta por 33 pacientes con epilepsia no
refractaria en tratamiento en dos servicios de atencion primaria pertenecientes a la
municipalidad de San Bernardo. Se selecciond la epilepsia como enfermedad, ya que
permite abordar la adherencia midiéndola tanto por métodos directos como indirectos.
Asimismo, se selecciond con pacientes con epilepsia debido a la alta incidencia en la

poblacion chilena (cercana al 2%).

Aunque la muestra contempla sélo pacientes con epilepsia no refractaria, se trata de una
muestra heterogénea, tanto en sexo, edad y escolaridad. Los pacientes corresponden a
centros no especializados en el tratamiento de epilepsia y constituyen el nivel primario de
atencién en la Red de Salud de Chile. En cuanto a los pacientes epilépticos, solo los
pacientes no refractarios recibieron atencion en estas instalaciones, acudiendo a un
control anual de su tratamiento. Cuando la enfermedad se vuelve resistente al

tratamiento, los pacientes son derivados a centros especializados.

Esta muestra fue seleccionada a partir de evaluaciones neurolégicas y psiquiatricas a
pacientes atendidos en tales centros. Para poder realizar el estudio, los pacientes fueron

informados y autorizaron por escrito (ver Anexo 1) el uso de su informacién de acuerdo a
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las directrices para la investigacién con sujetos humanos (Manzini 2000; Kimmelman,
Weijer y Meslin 2009).

Criterios de inclusion

Dentro de la muestra se incluyeron a todos los pacientes mayores de 18 afios
pertenecientes al nivel primario de atencidn que tuviesen epilepsia no refractaria, no
secundaria a otras condiciones médicas y con alfabetismo, en los dos CESFAM de la

comuna de San Bernardo.

Criterios de exclusion

Se excluy6 de la muestra a aquellos pacientes que cumplan con criterios del CIE-10 para
el diagnostico de patologias tales como epilepsia refractaria, esquizofrenia, trastornos
esquizotipicos y delirantes, trastornos del estado de animo, retraso mental, trastornos
mentales y del comportamiento debido al consumo de sustancias psicoactivas y a

aquellos pacientes organicos, incluidos los trastornos mentales sintomaticos.

3. DEFINICION DE VARIABLES

3.1 Adherencia terapéutica

La OMS (2004) entiende por adherencia terapéutica "el grado en que el comportamiento
de una persona, tomar medicamentos, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios
en el estilo de vida, se corresponde con las recomendaciones acordadas por un prestador
de asistencia sanitaria”. Para el presente estudio se contemplaran adherentes aquellos
pacientes cuyos niveles plasméaticos de los FAE se encuentren dentro de los rangos

adherentes y medianamente adherentes.

En la tabla 6 se muestran los niveles terapéuticos para cada uno de los farmacos
antiepilépticos usados por la muestra.
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NIVELES TERAPEUTICOS DE FARMACOS ANTIEPILEPTICOS (FAE)

RANGOS pG/ML

FAE Adherente Medianamente adherente No adherente
Fenitoina 10-20 pg/mL 7 pg/mL <NP<10 pg/mL NP<7 pg/mL
Acido Valpréico 50-100 pg/mL 35 pg/mL <NP<50 pg/mL NP<35 pg/mL
Primidona 5-12  pg/mL 3,5 pg/mL <NP< 5 pg/mL NP<3,5 ug/mL
Carbamazepina 5-12  pg/mL 3,5 pug/mL <NP< 5 pg/mL NP<3,5 pg/mL
Fenobarbital 10-30 pg/mL 7 pg/mL <NP< 30pug/mL NP<7 pg/mL

Tabla 6: Rangos terapéuticos para cada farmaco en pug/ml (Elaboracién propia basada en
criterios de Medina,2004).

3.2 Percepcién de enfermedad

De acuerdo a Hagger (2003), se entiende por percepciébn o representacion de
enfermedad, el conjunto de pensamientos, emociones y actitudes que las personas
desarrollan para hacer frente y convivir con ésta, asociandose a ciertos comportamientos
de afrontamiento y de adaptacion. Para el estudio, se consideraron pacientes con una
buena percepcion de enfermedad aquellos cuyo promedio del BIPQ fue igual o superior a
6.

4. INSTRUMENTOS DE MEDICION

4.1 El Cuestionario Breve de Percepcién de Enfermedad (BIPQ)

Es un cuestionario autoadministrable (ver Anexo 2), disefiado por Broadbent (2006), que
permite medir las representaciones cognitivas y emocionales de los pacientes respecto a
su enfermedad. Esta conformado por 9 items con un sistema de respuesta tipo Likert que
va de 0 a 10 puntos; comprende 8 items y una pregunta abierta ordinal con tres
posibilidades de respuesta.

La secciobn de representaciébn cognitiva de la enfermedad cuenta con 5 items:
Consecuencias(item 1) entendida como las repercusiones que la enfermedad tiene en la
vida el paciente junto con la condicién que ella implica, Duracién(item 2) es decir el lapsus

de tiempo que el paciente presenta la enfermedad y los sintomas atribuibles a la misma,
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Control personal (item 3) entendido como lo que el paciente puede hacer por si mismo en
relacién a su enfermedad, Control del tratamiento (item 4) es decir, cuan efectivo es el
tratamiento para curar su enfermedad, e ldentidad (item 5), que corresponde al nimero
de sintomas que el paciente atribuye a su enfermedad. La seccién de representacion
emocional cuenta con 2 items: Preocupacion (item 6) y Respuesta emocional (item 8); el

item 7 hace referencia a la dimension de Comprension de la enfermedad.

El item 9 es una pregunta abierta que hace relacién a los factores que la persona
considera causaron su enfermedad, organizados por prioridad de uno a tres; sin embargo,
para el presente estudio, no se tomaron en cuenta los motivos reportados por los

pacientes en relacion a las causas de su enfermedad.

Para interpretar el BIPQ se toma en cuenta el puntaje obtenido en cada item, donde un
aumento en el puntaje implica un incremento lineal de la dimensién que mide. La
validacién linglistica al espafiol fue desarrollada por Pacheco-Huergo (2011) y la
traduccion para Chile fue hecha por Eliana Guic. No se han reportado evidencias

psicométricas de la prueba, sin embargo tiene una amplia utilidad practica.

4.2 Entrevista Clinica OPD-2

Es una entrevista semi-estructurada donde ademas de la informacién verbal entregada
por el paciente, se considera el contenido escénico (no verbal) en la mediciéon de cada

indicador (Pérez, Alvarado, De la Parra y Dagnino, 2009).

Fue desarrollada en Alemania en 1992 por un grupo de expertos en salud mental. Es una
herramienta multiaxial psicodindmica dividida en cinco ejes: Eje |, Experiencia de
enfermedad y prerrequisitos para el tratamiento, Eje Il, Relacién, Eje lll, Conflicto, Eje IV,
Estructura y Eje V: Trastornos psiquicos y psicosométicos. La segunda version del
Diagndstico Psicodindmico Operacionalizado (OPD-2) hace mayor hincapié en la
orientacién del proceso terapéutico, en la identificacién de los recursos personales del
paciente, las interacciones e interrelaciones entre los ejes y la identificacion de los focos

terapéuticos para una mejor planificacion terapéutica (Pacheco, 2011).
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4.3 Niveles plasmaéticos

Corresponden a las concentraciones plasmaticas correspondientes de cada uno de los
FAE usados por los pacientes pertenecientes a la muestra. Se incluyen niveles de
Fenobarbital, Primidona, Acido Valpréico, Carbamazepina y Fenitoina, de acuerdo a cada
caso. Las muestras fueron analizadas en un mismo laboratorio bajo las normas ISO
15189.

En cuanto a los resultados obtenidos, se otorgaron 3 categorias (Ver Tabla 6) de acuerdo

a las dosis terapéuticas para cada FAE (Medina, 2004):

Adherente: corresponden a aquellos pacientes cuyo nivel plasmatico de FAE se encuentra

dentro del rango terapéutico pertinente.

Medianamente adherente: corresponden a aquellos pacientes que tuviesen dosis a nivel
plasmatico bajo el nivel terapéutico, pero sobre un 70% del mismo, de acuerdo a cada
FAE.

No adherente: corresponden a aquellos pacientes cuyas dosis a nivel plasmatico fuesen
inferiores al 70% correspondiente a la dosis terapéutica de cada farmaco.

5. PROCEDIMIENTOS

Una vez seleccionados los pacientes y teniendo en cuenta los criterios de exclusion,
posterior a la firma de consentimiento informado (ver anexo 2), se recogieron los datos
mediante dos cuestionarios de autoevaluacion, una entrevista clinica y demogréfica, y una
entrevista OPD-2. Junto con ello se tomaron los niveles plasmaticos de los FAE para cada

paciente.

En promedio, la evaluacién de cada uno durdé cerca de 4 horas, ya que ademas se
realizaron otras pruebas (Morinsky-Green-Levine y MGL-Q), las que no son analizados en
la presente investigacion, sino que sélo se tomaran en cuenta las creencias y las teorias
implicitas acerca de la epilepsia, evaluadas mediante el Cuestionario de Percepcion de
enfermedad en su versién abreviada (Brief IPQ; Broadbent, Petrie, Main y Weinman

2006) vy el nivel plasmético de los FAE obtenidos para cada uno de los pacientes.
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En relacién al procedimiento, los sujetos fueron entrevistados por un psicoterapeuta
mediante una entrevista OPD-2, la cual fue grabada, teniendo por objetivo evaluar
especificamente los conflictos intrapsiquicos (Eje Ill), experiencia de la enfermedad y los
pre-requisitos para el tratamiento (Eje |). Luego de dar la entrevista, se les tomé una
muestra de sangre, siguiendo los procedimientos clinicos de rutina, siendo previamente
informados de no tener que tomar su dosis matutina de FAE hasta que se hubiese tomado
la muestra. Tales muestras fueron analizadas en un mismo laboratorio, bajo normas I1SO
15189, datos que fueron introducidos en una planilla junto con los folios correspondientes
a cada paciente. Posteriormente, los pacientes debian completar un dossier con las
evaluaciones anteriormente sefialadas. Una vez listas, los resultados fueron introducidos
en una planilla junto con los datos anteriormente recaudados, para asi poder ser

analizados.

6. ANALISIS

Los resultados fueron analizados mediante SPSS en su version 12.0 y mediante Microsoft
Excel 14.1 para Mac, utilizdndose la escala de Pearson para el calculo de correlaciones
lineales entre las variables cuantitativas, siendo un indice de facil ejecucion e
interpretacion. Para los estadisticos descriptivos se utilizaron porcentajes y para las
categorias de adherencia, se utilizaron rangos descritos en la tabla 6.
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V. RESULTADOS
1. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE LA MUESTRA
La muestra corresponde a 33 pacientes diagnosticados con epilepsia no-refractaria,

correspondientes a centros de atencién primaria de la comuna de San Bernardo, se

obtuvieron los siguientes estadisticos descriptivos:

DISTRIBUCION DE LA MUESTRA POR SEXO Y EDAD

Edad Hombre Mujer Total
18-30 afios 9 4 13 (39,39%)
31-40 afios 4 6 10 (30,30%)
41-50 afios 4 2 6 (18,18%)
51-60 afios 2 2 4 (12,12%)
Total 19 (57,57%) 14 (42,42%) 33
Promedio 34,42 afos 38,64 afos

edad

Afos promedio 8, 26 afos 9,85 arfios

de escolaridad

En cuanto al tratamiento recibido, los pacientes se encontraban tanto en monoterapia
como en politerapia, tomando FAE tales como Primidona (5%), Acido Valproico (27,5%),
Fenobarbital (20%), Carbamazepina (32,5%) y Fenitoina (15%).

2. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE LAS SUBESCALAS DEL BIPQ
En la Tabla 7 se muestran los estadisticos descriptivos de las subescalas del BIPQ,

dando cuenta de la media y la desviacién estandar (DS) para cada dimension y de los

limites superiores(LS) e inferiores (LI), con un indice de confiabilidad (IC) del 95%. De
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acuerdo a los resultados obtenidos, la subescala de Control de Tratamiento junto con la

de Duracion y Respuesta emocional son las que presentan mayores puntajes.

ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE LAS SUBESCALAS DEL BIPQ

SUBESCALA | C D CE cT | P co RE
MEDIA 5,79 7,09 | 594 755¢ | 542 6,76 6,21 6,82
(DS) (362 | (3.67) | (3.32) | (259 |(3.23) |(335 [(392) |(3.63)
LI (95%IC) | 4,55 584 | 4,81 6,67 4,32 5,62 4,87 5,58
LS (95% IC) | 7,02 834 |7,07 8,38 6,52 7,90 7,55 8,06

Tabla 7: Estadisticos descriptivos de las subescalas del BIPQ (LI= Limite inferior,
LS=Limite superior, IC= Intervalo de confianza). Marcados con * las medias mas altas.

Nota: C= Consecuencias; D= Duracion; CE=Control sobre la enfermedad; CT= Control del tratamiento; I=Identidad;
P= Preocupacién; CO= Comprensiéon; RE= Respuesta Emocional

3. CORRELACIONES PARCIALES BIPQ

Los resultados de las correlaciones parciales entre las dimensiones del BIPQ se muestran

en la Tabla 8.

Correlaciones parciales entre dimensiones de percepcién de enfermedad en BIPQ
C D CE CT | P CO RE
C 1 0476697 -0,076583 -0,437631 0,536839** 0,505086  -0,104638 0,5490740**
D 1 0062114 -0,209514 0,468533  0,456378 -0,029637 0,5978194**
CE 1 -0,025167 0,107476 0,105396  0,123653 -0,006142
CT 1 -0,151919 -0,131927 0,21014 -0,29551
I 1 0505725 0,049432 0,412144
P 1 -0,055393 0,420104
CcoO 1 -0,201667
RE 1

Nota: C= Consecuencias; D= Duracién; CE=Control sobre la enfermedad; CT= Control del tratamiento; I=Identidad;
P= Preocupaciéon; CO= Comprension; RE= Respuesta Emocional

Tabla 8: Correlaciones parciales entre las dimensiones del BIPQ (La correlacién es

significativa al nivel 0,05 bilateral).

A partir de los resultados obtenidos, se observa que existe una correlacion alta y positiva
entre Respuesta Emocional con Consecuencias (r=0,549) y Duraciéon (r=0,597); lo que
indicaria que, en la medida que los pacientes perciben que existe mayor duracién de su

enfermedad, también perciben que las consecuencias serdn mayores, y por lo mismo la
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respuesta emocional también aumentard. En cuanto al Control del Tratamiento y las
Consecuencias que puede tener la enfermedad, existe una alta correlacion negativa
(r= -0,437), lo que vendria a dar cuenta que mientras el tratamiento sea efectivo, los
pacientes tienden a percibir que existen menos consecuencias de la enfermedad en sus

vidas.

Por otro lado, la dimension de Identidad se relaciona altamente con la de Consecuencias
(r=0,536) y Duracion (r=0,468), lo que puede estar dando cuenta de que, enfermedades
mas prolongadas (por ejemplo, enfermedades crénicas) tienen mas repercusiones tanto a
nivel fisiolégico como en la calidad de vida, es por ello que los pacientes tienden a
articular su identidad en torno a la enfermedad, internalizandola y generando cambios a
nivel bio-psico-social: no sélo las crisis lo afectan a nivel biolégico, sino que también
inciden en la calidad y estilo de vida, sus conductas, la percepcién que tienen de si

mismos y sus relaciones interpersonales.

En resumen, de acuerdo a los resultados obtenidos, es posible concluir que entre menos
control de la enfermedad y control del tratamiento, mas duracion y consecuencias de la
enfermedad son percibidas por el paciente, y por lo mismo, generan una mayor identidad
en relacion a su enfermedad, cambiando no sélo la concepcién que los otros pueden
tener del él, sino que también la que el mismo paciente tiene de si mismo, una nueva

identidad articulada en torno a la vivencia de la enfermedad.

4. DISTRIBUCION DE FAE UTILIZADOS POR PACIENTE
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Se evaluaron los niveles plasmaticos de cada FAE obtenidos por paciente para saber si
se encontraban o no dentro de las dosis terapéuticas. Los resultados obtenidos se

muestran en la Tabla 9.

FARMACO %TOTAL POR FAE % ADH % M-ADH % N- ADH
Fenitoina 15% 33,3% 16,6% 50%
Acido Valproico 27,5% 45,5% 36,4% 18,2%
Primidona 5% 50% - 50%
Carbamazepina 32,5% 69,2% 7,7% 23,1%
Fenobarbital 20% 75% - 25%

% Totales 57,5% 15% 27,5%

Tabla 9: Porcentajes de adherencia obtenidos para cada farmaco de acuerdo a las

categorias asignadas.

5. CORRELACION NIVEL PLASMATICO Y BIPQ

Luego de haber obtenido los resultados anteriormente sefialados, se realiz6 un cruce
entre ambos para determinar si existia o no relacién entre ellos, utilizando el coeficiente
de correlacion de Pearson. Para tal caso, se formaron dos categorias: adherentes (que
incluye tanto a los pacientes que se encuentran dentro de los niveles terapéuticos, como
aquellos medianamente adherentes) y no adherentes (aguellos que poseen menos de un
70% de nivel terapéutico de los FAE a nivel plasmatico). Se obtuvo una correlacion
positiva baja de r=0,3113 entre el nivel plasmatico y los resultados obtenidos en el BIPQ
(p < 0,05), para un n=33.

6. CORRELACIONES PARCIALES ENTRE LAS DIMENSIONES DEL BIPQ Y LA
DIMENSION DE IDENTIDAD (P5)

A partir de las correlaciones parciales entre las dimensiones del BIPQ y la dimensién de
identidad (P5), se obtuvo que la dimensién que evalla consecuencias (P1) junto con la de

preocupacion (P6) son las que obtienen las correlaciones mas altas con ésta identidad.

Dimension Correlacion con NP Promedios BIPQ Correlacién con Identidad
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P1
P2
P3
P4
P5
P6
P7
P8

(©) 0,246350
(D) 0,191758
(CE) 0,094713
(CT) -0,024280
0) 0,431596*
P) 0,168536
(CO) 0,001603
(RE) 0,145486

5,78788
7,09091*
5,93939
7,54545*
5,42424
6,75758
6,21212
6,81818

0,53684*
0,46853
0,10748
-0,15192
1,00000
0,50572*
0,04943
0,41214

Nota: C= Consecuencias; D= Duracién; CE=Control sobre la enfermedad; CT= Control del tratamiento; I=Identidad; P=
Preocupacion; CO= Comprension; RE= Respuesta Emocional

Tabla 10: Andlisis de las dimensiones del BIPQ y Nivel Plasmético (NP= Nivel Plasmatico)

VI. DISCUSION
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En condiciones ideales, todo paciente debe cumplir eficazmente con el tratamiento
prescrito; ese mundo ideal donde las indicaciones médicas son ejecutadas obediente y
responsablemente muchas veces no existe. El presente estudio pretende dar cuenta de la
relacién entre la percepcién de enfermedad y la adherencia al tratamiento. Para ello se
tomé como modelo a trabajar una muestra heterogénea de pacientes con epilepsia no
refractaria, pertenecientes a servicios de atencion primaria de la comuna de San

Bernardo.

A partir de los resultados, se pone en la palestra la identidad como factor que se relaciona
intimamente con las expectativas que puede tener un paciente en relacién a la adherencia
al tratamiento. Son multiples los estudios que dan cuenta del estigma y de la identidad en
enfermedades cronicas (Bandstra, 2008) y de su influencia en los procesos de
adherencia, sosteniendo que no se trata solamente de como el entorno genera
construcciones sociales en torno al enfermo, sino que ademas es el mismo paciente quien

reelabora la visién de si mismo, estigmatizandose y llegando incluso a autoexcluirse.

Se trata de un proceso donde el sujeto desarrollo un modo de pensamiento natural en
torno al “fenédmeno enfermedad”, junto con una respuesta social ante el mismo. Es asi
como la enfermedad, entendida como fendmeno, se configura como una experiencia en
torno al conocimiento cientifico, a la subjetividad el individuo y a la interaccién que éste
establece con su grupo social, constituyendo una fuente de significados colectivos e
individuales que condicionan el modo en que un sujeto actla y responde ante la

enfermedad.

Cuando hablamos de identidad, no s6lo nos referimos a que ésta se ve alterada por las
repercusiones en cuanto a la carga fisiolégica de la enfermedad, sino que ademas por el
estrés psicosocial, tanto en relacién a su calidad y estilo de vida, como al giro que puede
llegar a tener un sujeto desde el momento en que se le atribuye una nueva categoria,
la de “enfermo”, tanto fisico como mental, social, econémico y laboral (Taylor, 2007).

Dentro de los alcances del estudio, se encuentra el poder conocer y entender como el
paciente se comporta en relaciéon a su enfermedad, cuales son sus nuevas conductas,

ideas e incluso fantasias, y cdmo se relaciona con esta nueva realidad.
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Si bien es cierto, las personas tienen una concepcion de salud y enfermedad que influye
en como reaccionan a los sintomas percibidos, las representaciones de enfermedad se
adquieren a través de experiencias de determinadas patologias que haya padecido el
mismo sujeto o sus familiares o amigos (Taylor, 2007) y van desde esquemas muy
imprecisos e inadecuados hasta amplios, técnicos y completos. Su importancia radica en
gue influyen directamente en las conductas de prevencién de salud en las personas, en
sus reacciones frente a los sintomas que experimentan o en las enfermedades que se
diagnostican, en su adherencia a las recomendaciones del tratamiento y en sus

expectativas para la salud en el futuro.

Los esquemas o representaciones de enfermedad comprenden informacion basica donde:
la identidad o etiqueta de una enfermedad es su nombre, sus consecuencias son sus
sintomas y tratamiento correspondiente, asi como el grado en que la persona piensa
tendra consecuencias en su vida, las causas son los factores que la persona cree que dan
lugar a la enfermedad, la duracién se refiere a la cantidad de tiempo que se espera dure
la enfermedad y la curacion identifica si la persona cree que la enfermedad se puede

curar mediante tratamiento apropiado.

Las creencias, las percepciones y las clasificaciones sociales e individuales sobre el
proceso de salud-enfermedad, estan determinadas por el contexto socio-cultural y el
momento histdrico en que se manifiesten. Es asi como éstas logran incorporarse en las
creencias populares, las cuales funcionan como esquemas cognitivos, estereotipados,
gue guian el comportamiento inmediato de las personas permitiéndoles una rapida

evaluacion de una determinada enfermedad (Ehrenzweig, 2005).

De acuerdo a todo lo sefialado, resulta de vital importancia el realizar intervenciones con
equipos de salud interdisciplinarios, que permitan abordar las distintas aristas de la
enfermedad, teniendo en cuenta no sélo al paciente sino que también a la red de apoyo
del mismo. Asimismo, la comunicacion constante entre tratantes, pacientes y familiares,
facilitard una mejora en el vinculo emergente, permitiendo crear una relacién auténtica y
siendo mucho mas facil el poder evaluar por métodos indirectos el comportamiento de la

adherencia.
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Aunque la enfermedad se muestra por medio de sintomas y signos, las consecuencias de
ésta no sélo son fisicas, sino que ademas sociales y psicoldgicas. Es por ello que
intervenciones psicoldgicas resultan atingentes y necesarias; la vision de si mismo se
altera, al igual que las relaciones interpersonales, la calidad de vida e incluso el proyecto
vital. La enfermedad no se remite al espacio tiempo sintomatico, sino que genera
repercusiones que, en el caso de la epilepsia, van mas alla de las crisis: el miedo y la
frustracién, al no poder tener control absoluto de si mismos y verse enfrentados a un
“algo” que si bien es cierto es silencioso, puede aparecer de manera brusca y disruptiva

en cualquier momento.

Al convivir con un paciente cronico, no solo la vida del paciente es la que se modifica. El
miedo, desazén e incertidumbre que se genera en el entorno mas proximo, junto con el

alto peso que pueden tener los costes intangibles, suelen ser dejados de lado.

Al ser una muestra pequefia, no representativa y acotada al espacio-tiempo de las
evaluaciones realizadas, las correlaciones obtenidas entre el BIPQ y los niveles
plasmaticos son positivas y bajas, lo que puede tener su origen en el numero de la
muestra, lo que la hace muy susceptible a cambios. Asimismo, al tratarse de un estudio
transversal, no pretende dar cuenta del comportamiento de la adherencia en cada uno de
los pacientes, sino que mas bien, arrojar datos sobre cémo ésta se comporta en un
tiempo-espacio determinado, siendo evaluada tanto por métodos directos como indirectos,
entendiendo que la adherencia es un proceso dinamico, sujeto a cambios ya sea en pro o
en contra del tratamiento, por lo que un mismo paciente puede transitar de la adherencia
a la no adherencia en mudltiples ocasiones durante un mismo tratamiento. Resultaria
interesante en futuros estudios el poder cotejar los resultados del presente trabajo en un
estudio longitudinal en el que puedan incluirse andlisis de ecuaciones estructurales que
delimiten més claramente la relacién entre percepcion de enfermedad y adherencia.

Junto con los niveles plasmaticos, se utilizé el Cuestionario de percepcién de enfermedad
en su version acotada (BIPQ), instrumento que, si bien es cierto se encuentra traducido al
espafiol, no esta estandarizado para la poblacién chilena.

De acuerdo a los resultados obtenidos, para un analisis de las correlaciones entre las
dimensiones del BIPQ y los niveles plasmaticos obtenidos para los FAE, se hubiese
esperado que aquellas dimensiones que tenian mas altos promedios, también tuviesen

alta correlacion con los niveles plasmaticos; sin embargo, aunque las categorias del BIPQ
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gue obtuvieron puntajes mas altos corresponden a duracién (P2) y control del tratamiento
(P4), es la dimension de identidad (P5) la que tiene una mayor correlacion con los niveles

plasmaticos obtenidos.

Dentro de las limitantes del estudio de identidad y adherencia, se encuentra el que el que
la prueba utilizada, BIPQ, sélo tiene una pregunta (P5) relacionada con identidad, a
diferencia del IPQ que tiene un apartado de para identidad compuesto por 12 preguntas,
lo que limita el poder profundizar en el estudio de la variable identidad para la muestra

evaluada.

Otra de las limitantes reside en las caracteristicas del estudio; al tratarse de un estudio
exploratorio, no da cuenta de una realidad global, sino que se remite a las caracteristicas
de la muestra, entregando informacién sobre un espacio-tiempo en particular, sin
embargo, como estudio exploratorio, pretende generar las bases para futuras

investigaciones de caracter explicativo en relacion al tema.

VIIIl CONCLUSIONES

De acuerdo a los resultados obtenidos, la adherencia al tratamiento se ve influida por la

percepcion de enfermedad, por lo que aquellos pacientes que tienen una mejor
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percepcion de enfermedad si son més adherentes. La dimension del BIPQ que mas
influiria es aquella que se relaciona con la identidad, correlacionando directamente con

aguellos pacientes que mas adhieren al tratamiento con FAE.

Ademas, es de resaltar que junto con la dimensién de Identidad, la dimensién de control
(control personal y control de tratamiento) y la de Respuesta emocional, sobresalen en los
resultados correlativos con los niveles plasmaticos en relacion al resto de las

dimensiones.

Uno de los motivos puede ser que al creer que se tiene la capacidad de control sobre la
enfermedad, se posibilita una percepcién de calidad de vida mas favorable, a su vez
permite un mejor uso de estrategias de afrontamiento, menos presencia de emociones
negativas (ansiedad, depresion y estrés) y un uso adecuado y racional de los servicios de
salud, pues el paciente percibe el curso de la enfermedad con menor cronicidad, de forma
mas realista y optimista, teniendo una mejor eficacia el tratamiento, con menos sintomas
de dolor, amortiguando los riesgos de la estigmatizacion social relacionados con la
condiciéon de enfermedad y ayudando a fortalecer las creencias positivas. Asimismo, se
encontr6 que las dimensiones de Preocupacion y Consecuencia, tienen una alta
correlacion con la dimension de identidad. Es decir, aquellos pacientes que arrojan
mayores puntajes en esas dimensiones, tienen también altos puntajes en la dimensién de
identidad, y por lo mismo, tenderia a ser mas adherentes que aquellos que tienen bajos

puntajes.

Es asi como la creencia de control y la sensacién de autoeficacia en relacién con la
enfermedad y su tratamiento, son generalmente adaptativos y hasta pueden prolongar la

vida de quien padece una enfermedad crénica (Sluiter y Frings-Dresen, 2008).

De acuerdo a lo anterior es posible suponer que quienes creen y tienen la sensacion de
control sobre su enfermedad se ajustan y adaptan mejor a su condicion fisica y
psicosocial que aquellos que carecen de esta creencia.

Kohler, Fish y Greene (2002), sostienen que cuando una enfermedad es percibida como
modificable y bajo el control personal, el proceso de recuperacion de las enfermedades

cronicas es mas favorable en el tiempo. Es asi como las creencias de control pueden



50

llevar a individuos enfermos a poner en practica conductas mas saludables, consiguiendo

niveles de adherencia mas altos y alcanzando una mejor calidad de vida.

En general, se espera que los resultados obtenidos sirvan para futuras investigaciones
gue permitan realizar una prediccién sobre cuan adherentes pueden llegar a ser ciertos
pacientes, para asi poder intervenir en conjunto con su tratamiento, prolongando no solo
su esperanza de vida, sino que también a calidad de vida, tanto del paciente como de su

red de apoyo.

VIIl. ANEXOS

ANEXO 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO
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INFORMACION PARA EL PACIENTE

A continuacion se da la informacion necesaria para que usted decida, libre e
informadamente , si se compromete a formar parte de este proyecto de investigacion. Por
favor, lea con cuidado. Si contiene palabras o frases que no entienda totalmente , pida el

investigador a cargo explicar con claridad.

¢, Qué es este estudio?

Estamos evaluando como la gente sigue las instrucciones de su tratamiento médico . Las
investigaciones muestran que la baja adherencia al tratamiento médico es uno de los
principales factores que dificultan el tratamiento de personas con epilepsia y evitando un
manejo adecuado de su enfermedad. Este hecho puede dar lugar a una menor calidad de
vida, discriminacion social y estigma , ansiedad y depresién, entre otras dificultades .

El objetivo de esta investigacion es determinar si los factores psicolégicos pueden influir
en esta actitud hacia el tratamiento médico, por ejemplo, los temores a depender de
medicamentos o los temores ante el dafio de los farmacos antiepilépticos .

La identificacion de estos factores podria ayudar a desarrollar estrategias mas eficaces
para tratar su problema.

¢ Qué instituciones participan en esta investigacion?

El Departamento de Psiquiatria de la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile y

de los Centros de Atencidén Primaria en el Municipio de San Bernardo , Santiago .

¢,Cudl seria mi participacién?

Si usted acepta participar en este proyecto, sera entrevistado sobre su enfermedad por un
miembro de nuestro equipo. Esta entrevista sera grabada para su posterior andlisis.
Ademads, tendrd que responder tres cuestionarios sobre diferentes aspectos de su
condicién. Por ultimo , vamos a tomar una muestra de sangre para determinar los niveles

plasmaticos de los farmacos antiepilépticos que toma.
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Sus datos personales seran anonimos y confidenciales. El analisis de los resultados se
hara teniendo en cuenta el grupo total. Su caso particular no se analizara
especificamente. Sdlo si usted lo autoriza , vamos a darle a su médico un resumen de los
datos que se almacenan en los registros clinicos.

Su participacion es completamente voluntaria y usted puede retirarse en cualquier
momento, sin que ello implique ninglin dafio en su tratamiento, la relacion con su médico
o con el Centro de Salud .

Los resultados de esta investigacion pueden ser publicados en revistas cientificas o
presentados en congresos y simposios sin revelar su identidad. Aunque usted no
conseguird un beneficio inmediato de la participacion, la informacidon obtenida puede
ayudarnos a mejorar la adherencia al tratamiento en la epilepsia, a través de terapias

hechas a la medida y asi mejorar la calidad de vida de las personas con esta enfermedad.

CONSENTIMIENTO INFORMADO
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He leido cuidadosamente esta informacion. Todas mis preguntas sobre el estudio y mi
participacion en el mismo se han aclarado y respondido.

Por la presente doy mi consentimiento para participar en el estudio de acuerdo con las
condiciones descritas anteriormente y también autorizo el uso o divulgacion de mi
informacion de salud a las instituciones mencionadas en la medida en que puedan

beneficiar mi tratamiento médico actual o futuro.

Nombre del paciente

Firma

Fecha

Si tienes preguntas sobre esta investigacién , por favor péngase en contacto con
Luis Alvarado
luis.alvaradopaiva @ gmail.com

ANEXO 2. CUESTIONARIO BREVE DE PERCEPCION DE ENFERMEDAD (BIPQ)
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El Cuestionario Breve de Percepcion de Enfermedad

En las siguientes preguntas, por favor, marque con un circulo el nimero que mejor
representa su opinion

¢,Cuanto afecta su enfermedad a su vida?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la afecta absolutamente nada afecta gravemente mi vida

¢Cuanto cree Ud. que durara su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
muy poco tiempo para siempre

¢Cuanto control siente Ud. que tiene sobre su enfermedad

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
absolutamente ninguno control total

¢En que medida cree Ud. que su tratamiento ayuda a mejorar su enfermedad?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

absolutamente nada ayuda muchisimo

¢En que medida siente Ud. sintomas debidos a su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
absolutamente ningun sintoma muchos sintomas graves

¢En que medida esta Ud. preocupado por su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
absolutamente nada de preocupado extremadamente
preocupado

¢En que medida siente Ud. que entiende su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la entiendo nada la entiendo muy claramente

¢En que medida lo afecta emocionalmente su enfermedad? (Es decir, ¢Lo hace sentirse con
rabia, asustado, enojado o deprimido?)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Absolutamente nada de afectado emocionalmente Extremadamente afectado emocionalmente

Por favor, haga una lista con los tres factores mas importantes que Ud. cree que
causaron su enfermedad, enumérelos en orden de importancia.
Las tres causas que yo considero mas importantes son:

1.

2.

3.

Traduccién: Eliana Guic, P. Universidad Catoélica de Chile
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