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RESUMEN

Introduccion: el afrontamiento familiar a la epilepsia se refiere al comportamiento
grupal relativamente estable que exhibe una familia ante la presencia de esta
enfermedad en uno de sus integrantes.

Objetivo: describir las caracteristicas del afrontamiento familiar a la epilepsia.
Métodos: investigacion descriptiva de corte transversal realizada en pacientes y
familiares que acudieron a la consulta multidisciplinaria de epileptologia del Hospital
Psiquiatrico de La Habana entre 2005 y 2007. Para la recogida de la informacion se
aplico al paciente la escala de historia familiar del Washington Psichosocial Inventory
y la prueba de evaluacion de las relaciones intrafamiliares. Se realizaron entrevistas
no estructuradas a un informante clave del grupo familiar de convivencia del paciente.
Resultados: a pesar de que la mayoria de los pacientes estudiados refirieron una
adaptacién familiar aceptable a su enfermedad, se obtuvo un predominio de familias
disfuncionales. La categoria "Valoracion positiva de la sobreproteccion
familiarconstituy6 el dato cualitativo de mayor relevancia en el analisis de contenido
de las entrevistas con el informante clave del grupo familiar.

Conclusiones: los pacientes epilépticos perciben la presencia de problemas en su
historia familiar, aunque la atribucién de significado varia entre un limitado y un claro
impacto para la adaptacion familiar, lo cual puede ser un indicativo de la idealizacion
de la familia en la infancia. Las relaciones intrafamiliares de convivencia actual se
perciben disfuncionales, lo cual se expresa a través de las dificultades en el
cumplimiento de los roles, la armonia y la comunicacion.

Palabras clave: epilepsia, adaptacion psicosocial a la epilepsia, funcionamiento
familiar, afrontamiento familiar a la epilepsia.
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ABSTRACT

Introduction: the family confrontation to the epilepsy refers to the group behavior
relatively stable that exhibits a family in connection with the presence of this illness in
one of its members.

Objective: to describe the characteristics from the family coping with epilepsy.
Methods: this is a descriptive investigation of traverse court in patients that suffer it
assisted in the consultation multidisciplinary of Epileptology of the Psychiatric Hospital
of Havana 2005-2007. For the collection of the information the Scale of Family History
of Washington Psichosocial Inventory (HFS-WPSI) and the Test of evaluation of the
relationships interfamily (FF-SIL) was applied to patients. We also apply the not
structured interview to a key informant of the family group of the patient's
coexistence.

Results: although most of the studied patients referred a family acceptable
adaptation to their iliness, a prevalence of non functional families was obtained. The
category positive "Positive valuation of the family too much protection" constituted
the qualitative fact of more relevance in the analysis of content of the Interview to a
key informant of the family group.

Conclusions: the epileptic patients perceive the presence of problems in their family
history, although the meaning attribution varies between a limited one and a clearing
impact for the family adaptation, that which can be an indicative of the idealization of
the family in the childhood. The relationships inside the family of current coexistence
are perceived dysfunctional, what is expressed through the difficulties in the
execution of the lists, the harmony and the communication.

Keywords: epilepsy, Psychosocial adaptation to the epilepsy, Family operation,
Family confrontation to the epilepsy.

INTRODUCCION

Para comprender como se genera el problema social de la epilepsia y su repercusion
negativa en la calidad de vida de las personas que la padecen, es necesario
considerar el significado especial que adquieren los aspectos relacionados con el
entorno familiar.! El Afrontamiento familiar a la epilepsia se refiere al comportamiento
grupal relativamente estable que exhibe una familia en relacién con la presencia de
esta enfermedad en uno de sus integrantes. Se incluye aqui si la familia tiende a un
comportamiento adherente con las indicaciones médicas, a cumplir normas de higiene
en el hogar y a buscar ayuda especializada en caso necesario.?

En este sentido se valoran la sobreproteccion, el rechazo y la escasa autonomia
personal. También se toma en cuenta si la familia opta por la automedicacion, las
practicas espirituales o religiosas en sustitucion del tratamiento médico y si su
comportamiento en general no favorece el ajuste psicosocial del paciente. En la
epilepsia esta situacion repercute ademas en el entorno escolar (sobreproteccion o
rechazo en el profesorado, rechazo en comparieros) y en las relaciones sociales
(limitada sociabilidad, pocos amigos, restricciéon en actividades sociales y deportivas).?

Las crisis epilépticas son relativamente frecuentes durante la nifiez. Se considera que
8 de cada 1 000 nifios, la padecen al menos una vez.* Si bien algunas formas
benignas de dicha enfermedad desaparecen espontaneamente en la medida que el
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niflio madura, en otros se mantiene hasta la edad adulta. Segun sea la gravedad de la
epilepsia y el afrontamiento familiar, podran aparecer problemas y conflictos en la
familia, que afectan su funcionalidad.

El diagnodstico de epilepsia es vivenciado por la familia como limitante en la capacidad
fisica y emocional del paciente para enfrentarse a la vida. Surgen sentimientos de
angustia, temor, frustraciéon y aislamiento. Muchas veces restringen la vida del nifio y
sus propias vidas, reforzando el temor comprensible que este siente hacia las crisis.
Sin embargo, esta situacién puede rebasarse si los padres reconocen y aceptan la
enfermedad del hijo y se preocupan por informarse sobre las causas, los sintomas y
los tratamientos médicos y psicolégicos que pudieran aparecer.®

El nifio con epilepsia suele ser sobreprotegido y se obstaculiza el desenvolvimiento de
sus potencialidades individuales. La excesiva proteccidon va cada vez mas aislando al
nifo de sus compaferos. Poco a poco, va siendo identificado como "solitario",
"irritable", "falto de interés", e "impopular”. La adaptacion relativamente mala y la
lentitud en el aprendizaje que presenta el nifio con epilepsia no suele ser
consecuencia directa de su enfermedad.®

El deterioro de las habilidades intelectuales y psicosociales en la etapa de la nifiez es
consecuencia del descontrol de las crisis.® En esos casos suele entorpecerse el
desarrollo de su personalidad pero cuando los padres valoran adecuadamente las
potencialidades de su hijo y estimulan su desarrollo la situacion suele ser diferente.
Lamentablemente, en la mayoria de los casos lo limitan, le trazan objetivos pobres, lo
aferran a la familia y le impiden que desarrolle relaciones sociales normales. Cuando
el control sobre él no funciona, puede aparecer rechazo, que tiende a acrecentarse en
edades posteriores.”’

En la adolescencia, los problemas propios de la edad llegan a complicarse
significativamente. La necesidad de independencia y de identidad entran en
contradiccion no solo con el control familiar, sino con restricciones que,
necesariamente, la enfermedad impone: medicacidn sistematica, abstinencia etilica,
evitacion de situaciones riesgosas, entre otras. A partir de ello, suele aparecer la
frustracion al no poder seguir el estilo de vida de sus contemporaneos. En estos casos
la excesiva ansiedad de los padres influye sobre los jovenes haciéndolos
especialmente vulnerables, con baja autoestima, escasa confianza en si mismos y
excesiva dependencia familiar, lo que va a originar rendimientos escolares inferiores a
las posibilidades reales.’

Cuando el adulto con epilepsia recibe un tratamiento integral eficaz, no tiene
practicamente limitaciones en su vida personal. Tanto la esfera laboral, como la
recreacion, sexualidad e interacciones familiares, pueden discurrir de manera normal,
sin embargo, muchas veces aparecen serias dificultades. Aquel nifio sobreprotegido,
aislado y consciente de su condicion de "diferente", que diera lugar a un adolescente
"rebelde", se convierte ahora en un adulto pesimista y agobiado ante la posibilidad de
sufrir una crisis. Poco a poco va enucleandose una representacion familiar y social de
la enfermedad predeterminada por una vivencia de inseguridad y descontrol.?

La inadaptacion social y los inadecuados estilos de vida constituyen males comunes
que afectan al paciente con epilepsia. Se requiere no solo de una atencién
especializada, para sobrepasar tales dificultades, sino, ademas, de la colaboracion
estrecha de los familiares, para conseguir los objetivos propuestos.

Con frecuencia se genera aislamiento social pues la comunicacion queda limitada a la
pareja y se convierten en seres totalmente dependientes. Incluso, la familia
contribuye a dicha situacion al mantener al paciente alejado de sus problemas
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cotidianos, con la intencion de evitarle "preocupaciones”, que puedan desencadenar
nuevos ataques. Ello contrariamente enfatiza o refuerza los sentimientos de inutilidad.

Por dltimo, a la epilepsia en el paciente de la tercera edad se le agregan las
complicaciones resultantes del uso prolongado de drogas anticonvulsivantes y de la
conducta intrahospitalaria. Se reconoce que ambas situaciones parecen actuar como
favorecedores de la cascada de degradacion de que es objeto el paciente crénico.®

El propésito de este trabajo es describir las caracteristicas del afrontamiento familiar a
la epilepsia.

METODOS

Se realizé una investigacion descriptiva de corte transversal en familias y en pacientes
con diagnostico clinico de epilepsia, procedentes de la regién occidental de Cuba y
atendidos en la consulta multidisciplinaria de epileptologia del Hospital Psiquiatrico de
La Habana. Mediante el paquete estadistico PASS 6.00 se determiné que el niumero de
casos idéneo para la investigacion era de 200 pacientes, los cuales fueron
seleccionados de acuerdo al orden consecutivo de inscripcion en el departamento de
admision del hospital psiquiatrico citado durante el periodo comprendido entre enero
de 2005 y diciembre de 2007.

Para ser incluido en la investigacién, se le solicité a cada paciente su consentimiento,
se les explicaron las caracteristicas del estudio, los objetivos que perseguia y la
importancia de su participacion. Les fue garantizada la confidencialidad de la
informacién que ellos aportarian y la posibilidad de abandonar el estudio si asi lo
deseasen, sin repercusion alguna ante la necesidad de atencion médica posterior. Se
respetd la voluntariedad tanto de los pacientes como de sus familiares. En general
durante la realizacion de la investigacion se observaron las consideraciones éticas
pertinentes.

Finalmente, todos aceptaron participar y el grupo quedé constituido por 88 hombres y
112 mujeres.

Como parte del proceso de evaluacién psicolégica, se aplicé a los pacientes la escala
de historia familiar del Washington Psichosocial Inventory (HFS-WPSI), (a los efectos
de este trabajo, WPSI); y la prueba de evaluacidon de las relaciones intrafamiliares
(FF-SIL). Se entrevist6 a un informante clave del grupo familiar de convivencia
permanente del paciente. Se utilizé la entrevista no estructurada con el objetivo de
caracterizar los comportamientos familiares relacionados con el afrontamiento a la
enfermedad. Los familiares entrevistados fueron predominantemente padres, madres
o las parejas actuales.

Escala de historia familiar del Washington Psichosocial Inventory (WPSI)

El WPSI° consta de 11 items y se considera una medida objetiva del ajuste alcanzado
por los pacientes con epilepsia en el area familiar. El sujeto debe contestar cada
pregunta en forma afirmativa o negativa y su aplicacidon es completada en pocos
minutos. Se asigha puntaje 1 a las respuestas que denoten dificultades en cada
pregunta, es decir a la respuesta "si" en la preguntas 2, 3, 4, 6,8y 9, y alas
respuestas "no" en las preguntas 1, 5, 7 10 y 11. La complejidad de respuesta del
WPSI en general es compatible con las eventuales limitaciones neuropsicologicas de
los pacientes con epilepsia.
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En la aplicacion individual se establecen cuatro niveles de adaptacion psicosocial que
se reconocen a partir de sumar los puntajes asignados.

En los recuadros 1 y 2 aparecen los items o preguntas del WPSI y los puntajes
correspondientes segun nivel de adaptaciéon psicosocial.

Recuadro 1. {tems de la escala de historia familiar
del Washington Psichosocial Inventory

Mo, | Preguntas

1 {Fue usted un nifio generalmente feliz?

2 dalguna vez escapo de su casat

3 iTiene problemas con su familia?

4 ile costaba trabajo hacer amistades cuando era nifio?

g iEra usted bien aceptado por los maestros en la escuela?

6 iSus padres discutian con frecuencia cuando usted era nifio?
7 iéHa tenido usted buenas relaciones con su mama?t

B 4 menudo lo castigaban sin razén cuando era nifio?

9 iDurante su nifiez se enfrascaba en muchas peleas?

10 iConsidera que sus padres realmente lo querian v se ocupaban de usted?
11 i{Se sentia sequro en el hogar donde crecia?

Recuadro 2. MNiveles de adaptacion psicosocial segun los puntajes obtenidos
en los ftems de la escala de historia familiar del Washington Psichosocial Inventory

Miveles | Adaptacion psicosocial y puntajes

1 Sin problemas significativos: puntajes entre Oy 2

2 Con problemas de significado limitado: puntajes entre 3 vy 4
3 Con problemas de claro impacto: puntajes entre 5y &

e Con problemas de grave impacto: puntajes entre 9y 11

Prueba de evaluacién de las relaciones intrafamiliares (FF SIL)

La prueba FF-SIL,* es un instrumento sencillo que permite evaluar la percepcion del
funcionamiento familiar mediante siete procesos implicados en las relaciones
intrafamiliares: cohesion, roles, armonia, comunicacién, afectividad, permeabilidad y
adaptabilidad (recuadro 3). Se compone de 14 afirmaciones expresadas en forma
positiva que deben ser evaluadas conforme a una escala tipo likert (recuadro 4).

La puntuacion total se alcanza sumando los valores de cada respuesta segln su
ubicacion en las categorias de la prueba FF-SIL y asignandolos a los siguientes
criterios diagnésticos en el recuadro 5.
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Recuadro 3. Categorias y procesos relacionales implicados
en las relaciones intrafamiliares

Unian familiar fisica ¥ emocional al enfrentar diferentes

Cohesian situaciones de la vida familiar, en la distribucion de las

tareas domeésticas v en la toma de decisiones (#ems 1y 8),
Carrespondencia entre los intereses y necesidades

Armania individuales con los de la familia en un equilibric

emocional positiva (iterms 2 v 13).
Cada miembro de la familia cumple las responsabilidades

Ral y funciones negociadas por el ndclea familiar (items 3 y 93,
Capacidad de los miembros de la familia para vivenciar y
Afectividad demostrar sentimientos ¥ emociones positivas unos a

otros (Jterms 4y 14),
Los miembros de la familia son capaces de trasmitir sus

Comunicacion experiencias y conocimientos de forma clara v directa

{itermms 5y 113,
Habilidad de la familia para cambiar de estructura de

adaptabilidad poder, relacion de roles v reglas, ante una situacion que

Permeahbilidad

MHa,

=l A R W R

10

11
12

13

14

Las categoria v puntajes son: casi siempre: 5, muchas veces: 4, a veces: 3,

o requiera {items 6 y 107,

Capacidad de la familia de brindar v recibir experiencias
y ayuda de otras familias e instituciones (iterns 7 v 12},

Recuadro 4. Prueba de evaluaciion de las relaciones intrafamiliares

Afirmaciones

Se toman decisiones para cosas importantes de |la familia,

En mi casa predomina la armonia.

En mi casa cada uno cumple sus responsabilidades.

Las manifestaciones de carifio forman parte de nuestra vida cotidiana.
Mos expresamaos sin insinuaciones, de forma clara y directa.

Podemos aceptar los defectos de los demas v sobrellevarlos,

Tomamos en consideracion las experiencias de otras familias ante
situaciones dificiles.

Cuando alguno de la familia tiene un problema, los demas lo ayudan.
Se distribuyen las tareas de forma que nadie este sobrecargado.

Las costumbres familiares pueden modificarse ante determinadas
situaciones.

Podermos conversar diversos temas sin temar,

Ante una situacion familiar dificil, somos capaces de buscar ayuda an
otras personas.

Los intereses v necesidades de cada cual son respetados por el nlcleo
familiar.

Mos demostramos el carifio que nos tenemaos.

pocas weces: 2, casi nunca: 1.
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Recuadro 5. Criterios diagnasticos referidos al funcionamiento familiar segun

los puntajes obtenidos en los items de |la prueba de evaluacion de las relaciones

intrafamiliares

Criterios diagndsticos

Familia severamente disfuncional
Familia disfuncional

Farmilia moderad
Farnilia funcional

RESULTADOS

amente funcional

Puntaje
14 a 27
28 a 42
43 a 56
57a7d

La edad promedio en la muestra fue de 31,57 afios con una desviacion tipica de 7,704
y el nivel de escolaridad que predomind fue secundaria basica aprobada.

Considerando la adaptacion familiar, no se ubicaron casos en la categoria sin problemas

(tabla 1).

Los resultados de la aplicacion del FF-SIL evidenciaron el predominio de la percepcion

de disfuncion familiar en 93 familias (47 %), lo que expresa dificultades en las

relaciones intrafamiliares (tabla 2).

Tabla 1. Cistribucion de pacientes epilepticos segin adaptacion familiar

Adaptacion familiar

Con problemas de grave impacto

Con problemas de claro impacto

Con problemas de significado limitado

Sin problemas significativaos
Total

Mo, L)
] a0
63 31,5
137 68,5
] a0
200 100,0

Tabla 2. Distribucian de pacientes segln percepcion de funcionamiento familiar

Funcionamiento familiar Mo,
Familia severamente disfuncional 36
Familia disfuncional o3
Familia moderadamente funcional 44
Familia funcional 27
Total 200

%
18,0
47,0
21,5
13,5

100,0

Se constatd que las categorias en los procesos relacionales de mayor implicacién en la
disfuncionalidad familiar, fueron: rol, armonia y comunicacién y los que se percibieron
con mejores niveles de expresion fueron la afectividad, la cohesion y la adaptabilidad

(recuadro 3). Los procesos relacionales que se percibieron con mejores niveles de

expresion fueron la afectividad, la cohesion y la adaptabilidad.

http://scielo.sld.cu
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Del andlisis de las entrevistas realizadas a un familiar de convivencia habitual del
paciente epiléptico, emergieron categorias que agruparon los siguientes problemas o
vivencias:

e Valoracion positiva de la sobreproteccion familiar.
e Inseguridad y temor a la enfermedad.

e Acceso limitado a las redes de apoyo social.

¢ Vivencia de insatisfaccion laboral actual.

e Problemas econdmicos generales.

¢ Resentimientos hacia la enfermedad.

e Valoracion positiva del proceder médico actual.

¢ Vivencia de vulnerabilidad e indefension.

La sobreproteccion familiar valorada como positiva, tuvo una gran saturacion entre
aquellas que se relacionan directamente con el area familiar, asi como la valoracion
positiva del proceder médico actual.

DISCUSION

El concepto de afrontamiento se refiere a uno de los componentes del modelo
transaccional del estrés que ha sido definido como los esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes, para manejar las demandas, externas o
internas, que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos de una
persona.’! Se trata de respuestas individuales que se manifiestan también a partir del
contexto familiar dado su caracter sistémico. Cada familia posee una forma particular
de afrontar los conflictos y adversidades de sus integrantes. En este caso el
afrontamiento familiar a la epilepsia se manifesté6 en comportamientos que fueron
desde la sobreproteccién del miembro enfermos hasta el reforzamiento de su
supuesta discapacidad.

La mayoria de los pacientes epilépticos del estudio perciben algun nivel de
disfuncionalidad familiar actual, lo que expresa dificultades en las relaciones
intrafamiliares, y en su totalidad reconocen problemas de adaptacién en la historia
familiar, aunque no le atribuyan un significado de gravedad, lo que pudiera indicar
cierta idealizacion de las relaciones familiares en la infancia. Puede considerarse que
la actitud sobreprotectora de los familiares y la centralidad en la enfermedad, se
justifica ante la frecuencia de crisis, el temor y el poco conocimiento del manejo de la
enfermedad en sus inicios.

Por otra parte, al referirse a la historia familiar los pacientes tienden a idealizar las
relaciones familiares precedentes valorandolas positivamente. Sin embargo, en la
actualidad vivencian que existen problemas en la manera que se establecen las
relaciones intrafamiliares.

Las relaciones intrafamiliares de convivencia actual se percibieron afectadas por los
pacientes epilépticos, lo que se expresd fundamentalmente a través de los procesos
relativos al cumplimiento de los roles, la armonia y la comunicaciéon. A partir de ello,
puede inferirse que se reconocieron contradicciones en el hogar e insatisfacciones con
las respectivas dinAmicas familiares que viven, lo que puede afectar la estabilidad
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emocional necesaria para el control de la enfermedad y la integraciéon social de los
pacientes estudiados.

En las familias de los pacientes epilépticos participantes del estudio, las
responsabilidades de cada integrante no se distribuyen en el contexto familiar y por lo
general no se cumplen las funciones negociadas en el hogar. Ademas, no hay buena
correspondencia en la relacion entre los intereses y necesidades individuales con los
del grupo familiar y los miembros no se comunican de forma clara y directa.

Los procesos relacionales que se percibieron con mejores niveles de expresion fueron
la afectividad, la cohesién y la adaptabilidad, lo que se pone de manifiesto en la
capacidad de vivenciar y demostrar sentimientos y emociones positivas unos a otros,
de mantenerse unidos fisica y emocionalmente para afrontar la enfermedad de uno de
sus integrantes y en la habilidad para adaptarse a situaciones emergentes.

La comprension de la psicologia de la vida familiar descansa fundamentalmente en la
dimension relacional, en el caracter de las relaciones que se establecen entre sus
integrantes, en el funcionamiento sistémico del grupo, en las regularidades de las
etapas de la vida familiar, en la accién del estrés en la familia con sus consiguientes
componentes de valoraciones significativas, afrontamientos y recursos externos e
internos de apoyo. Los problemas de funcionamiento familiar pueden influir tanto en
la aparicién, como en la descompensacién de las enfermedades crénicas, en la
mayoria de las enfermedades psiquiatricas y en las conductas de riesgo de salud.*®

Un estudio sobre aspectos psicosociales de las epilepsias realizado en Cuba en 1998,*?
plantea que el diagndstico de un hijo con epilepsia en el seno de una familia, produce
cierta frustracion en las aspiraciones de los padres y se madifica la dinamica familiar,
se generan inusitadas reacciones, mientras que la ansiedad y el rechazo suelen ir
solapados en forma de sobreproteccién. La reaccién inicial ante el diagnéstico de
epilepsia tanto en el paciente como en la familia es de gran incredulidad y temor. Por
lo general buscan otras opiniones, con la intencion de confirmar que el diagndstico fue
erréneo. Posteriormente se manifiesta un gran enojo contra alguien o algo que se
culpa de lo sucedido. Después sobreviene la depresion y finalmente debe llegar la
aceptacion y capacidad de enfrentar el problema.

Los comportamientos y vivencias que fueron interpretados como afrontamiento
familiar a la epilepsia fueron fundamentalmente, la sobreproteccion y la valoraciéon
positiva del proceder médico, lo que pudiera estar relacionado con la necesidad de
proteccién que vivencia la familia y del valor de la atenciéon de salud y el tratamiento
farmacoldgico. Los problemas econdmicos generales, la inseguridad y temor a la
enfermedad, asi como los resentimientos hacia la epilepsia fueron contenidos
reiterados en los entrevistados, los cuales repercuten negativamente en la adaptacion
psicosocial general y afectan el afrontamiento familiar a la epilepsia.

En las familias cubanas es comidn que ante la aparicion de una enfermedad crénica no
transmisible en uno de sus miembros, se genere un tipo de apoyo que muchas veces
llega a ser sobreproteccién invalidante mas que adaptativa.’ Probablemente es esta
caracteristica la que influye en que los pacientes emitan criterios favorables acerca de
la forma en que se relacionan con ellos. No se debe olvidar que la familia es un factor
de aglutinacién ante dificultades ambientales, que mantiene y protege al paciente en
el interior de ella. El apoyo familiar ocupa un lugar privilegiado entre las fuentes de
apoyo social. La familia actiia como fuente de apoyo emocional, material y
econoémico.

El temor a las crisis de tipo subita conduce a tratar de evitar que el hijo sufra algun
dafio,*® por lo que se le prohibe que participe en las actividades propias de su edad y

458
http://scielo.sld.cu



Revista Cubana de Salud Publica. 2013;39(3):450-461

muchas veces es tratado como minusvalido. También en el seno de la familia la
actividad sobreprotectora al hijo con epilepsia suele provocar la rivalidad entre los
hermanos, el desacuerdo entre los conyuges, la desintegracion de la familia y hasta
alteraciones psiquicas fundamentalmente en la madre quien suele sentirse
especialmente responsabilizada por el cuidado del nifio. Todo este desajuste familiar
se incrementa si el nifio con epilepsia tuviera una franca subnormalidad de la
inteligencia'® o presentara algun serio trastorno de la conducta como es la
hiperactividad o la irritabilidad extrema.*®

La situacion descrita suele afectar el afrontamiento familiar ante la epilepsia ya que se
asumen actitudes que si bien se consideran favorables para el bienestar del paciente,
restan posibilidades a su desarrollo social y validismo. Los roles se definen
rigidamente imponiéndose normas y limitaciones, se opta por ocultar en lo posible la
enfermedad ante la comunidad, se desvirtdan los intereses y necesidades individuales
en funcién de lo que se cree adecuado para el paciente y no se trasmiten experiencias
y conocimientos de forma clara y directa. En este caso el estilo de afrontamiento
asumido compromete la solucién del problema y las acciones no son encausadas a la
busqueda de apoyo social.

En la escuela suelen ocurrir otros procesos peculiares. Algunos padres tienen
tendencia a retirar a su hijo enfermo de la ensefianza obligatoria, para evitar la
«burla» de los comparieros de aula cuando se produzca una crisis, tratando asi de
evitar que se conozca que padece de epilepsia. Otra justificacién absurda para sacar
al nifio de la escuela es que se piensa que el esfuerzo mental le es perjudicial.
Algunos maestros identifican la epilepsia como sinénimo de retraso mental o de
enfermedad psiquiatrica y promueven insistentemente enviar a los nifios con dicha
enfermedad a centros de educacion especial, aunque el nifio tenga un coeficiente de
inteligencia normal y no se observen trastornos de conducta.

Cada enfermedad crénica concreta tiene su propia connotacién sui generis y entrafia
desafios y posturas diferentes.'® Hay enfermedades que limitan drasticamente la vida
de las personas por ser incompatibles con la existencia aunque no se sepa cuando
sera el desenlace y también hay enfermedades limitantes pero absolutamente
compatibles con la vida, y con un minimo de precauciones la persona puede vivir
tanto como el mas sano de los seres humanos.*® Este es el caso de la epilepsia, pero
aun asi, es necesario comprender que para sobreponerse no basta el propédsito y
voluntad del individuo cuya salud esta comprometida. Es imprescindible que la
familia, su mas importante fuente de apoyo social y a la vez la mas impactada, asuma
una postura caracterizada por asimilar la adversidad, sobreponerse a ella y contribuir
al crecimiento a pesar de los inconvenientes.’

En la mayor parte de los criterios referidos durante las entrevistas a los familiares, se
expresaron elementos que habian impactado la dinamica familiar en que se han
desarrollado estos pacientes y que en buena medida fueron responsables de su
disfuncionalidad. Resulta impostergable propiciar la aceptacion de la enfermedad y
contribuir al crecimiento personal de dichos enfermos a pesar de los inconvenientes.
El tratamiento multidisciplinario puede contribuir a sobrepasar las dificultades
identificadas. Se debe recordar que al eliminar las crisis no se asegura que el paciente
elimine las limitaciones que esta enfermedad le impone.*® Para ello también es muy
relevante lograr una adaptacion psicosocial efectiva, rebasar los estigmas sociales y
familiares, mejorar la calidad de vida y contribuir al bienestar y la felicidad de esas
personas.*®

Los pacientes epilépticos perciben la presencia de problemas en su historia familiar,
aungue la atribuciéon de significado varia entre un limitado y un claro impacto para la
adaptacién familiar, lo cual puede ser un indicativo de la idealizacién de la familia en
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la infancia. Las relaciones intrafamiliares de convivencia actual se perciben
disfuncionales, lo que se expresa a través de las dificultades en el cumplimiento de los
roles, la armonia y la comunicacion.
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