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RESUMEN

Antecedentes: Diferentes estudios han mostrado que factores psicosociales y culturales pueden tener
un impacto considerable sobre los resultados de la terapia farmacoldgica en las personas con epilepsia.
Incorporar en la metodologia de Seguimiento Farmacoterapéutico variables psicosociales y culturales
relevantes en el contexto colombiano le permitirfa al farmacéutico optimizar la deteccién y resolucién
de problemas relacionados con medicamentos que presente el paciente, de modo que se alcancen los
resultados esperados de la farmacoterapia. Objetivos: Explorar variables psicosociales y culturales que
pueden ser incorporadas al seguimiento farmacoterapéutico dirigido a pacientes con epilepsia. Métodos:
Para determinar los factores psicosociales y culturales que serfan incluidos en el instrumento se utilizé
la metodologia Delphi. Las variables seleccionadas fueron incorporadas al método Dider ajustado para
Colombia mediante la adaptacién de una encuesta de Conocimientos, Actitudes y Pricticas. Se realiz6
una prueba piloto en la que participaron 21 pacientes. Luego de algunos ajustes, el instrumento fue
aplicado a 70 pacientes con epilepsia, con al menos un mes de tratamiento farmacolégico, no sometidos
a cirugia, atendidos en una institucién especializada en la ciudad de Cartagena de Indias, Colombia. El
analisis estadistico consistié en un andlisis univariado para describir los resultados y un Anilisis de Co-
rrespondencias Miltiples (ACM). Resultados: En la prueba piloto se encontré necesidades recurrentes
de informacién sobre la epilepsia y el tratamiento, y se disefid folletos para apoyar actividades educativas.
El nivel de conocimientos sobre la epilepsia de los pacientes era aceptable. Se encontré correspondencia
entre la afiliacién al régimen de salud subsidiado y problemas de acceso a medicamentos y una posible
correspondencia entre los sentimientos de vergiienza y baja autoestima con alta frecuencia de las crisis.
Conclusiones: El instrumento permitié evaluar variables psicosociales y culturales en el marco del Se-
guimiento Farmacoterapéutico de personas con epilepsia, detectar problemas relacionados con la terapia
y realizar intervenciones para su solucién en la poblacién incluida en el estudio. Los hallazgos son un
primer acercamiento a la descripcién de factores psicosociales que afectan el desempeno de la terapia,
en especial la dindmica de redes sociales, los problemas emocionales, el nivel educativo miximo y los
conocimientos sobre la epilepsia.

Palabras clave: Anticonvulsivantes, epilepsia, factores psicosociales, Seguimiento Farmacoterapéutico,
Colombia.
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ABSTRACT

Background: It has been suggested elsewhere that psychosocial factors could have a negative impact
on the outcomes of pharmacotherapy of patients with epilepsy. The inclusion of relevant psychosocial
factors in Colombia’s context in the pharmaceutical care’s methodology would optimize the detection of
drug related problems and its solution by the pharmacists, thus improving pharmacotherapy outcomes.
Objectives: To explore psychosocial and cultural factors that could be incorporated in the pharmaceutical
care of people with epilepsy, and design a survey in order to do so. Methods: The psychosocial factors to
be included were first identified using the Delphi method, and were later incorporated in the Colombia-
adjusted Dader’s pharmaceutical care methodology through a knowledge, attitudes and practices survey.
Pilot test was carried out with 21 patients and then the survey was adjusted as necessary. The adjusted
survey was applied to 70 epilepsy patients being treated in a specialized institution at Cartagena (Colom-
bia), aged between 15 and 60 years, with at least one month of pharmacological treatment, and without a
history of previous epilepsy related surgery. Univariate statistical analysis and Multiple Correspondence
Analysis was applied. Results: In the pilot analysis, recurrent needs of knowledge about epilepsy and
anticonvulsant treatment were found, and brochures were designed to support educational interventions.
The patient’s knowledge level about epilepsy and its treatment was acceptable. Correlation between subsi-
dized health insurance and drugs access problems, along with a possible correspondence between stigma
feelings and high frequency crisis were found. Conclusions: The survey allowed to explore psychosocial
and cultural factors in the framework of pharmaceutical care of people with epilepsy, the detection of drug
related problems and to intervene to solve them. These findings are a first approach to the description
of psychosocial factors affecting the performance of pharmacological therapy, especially the dynamic of
social networks, emotional problems, the maximum educational level and knowledge about epilepsy.

Keywords: Anticonvulsants, Colombia, epilepsy, Pharmaceutical Care, psychosocial aspects.

INTRODUCCION relacionadas en parte con la organizacién del sistema
de salud, y la carencia de conocimientos adecuados

: O UL sobre la epilepsia de los médicos generales. Estos
caracterizado por una predisposicion duraderapara g c(ores hacen que el control de esta condicién con

generar crisis epilépticas (alteraciones del patrén (.1 miento farmacolégico se reduzca del 70% al
normal de la actividad neuronal), asimismo, por las 550, ()

consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicolé-
gicas y sociales de esta condicién (1). En Colombia la
epilepsia tiene una prevalencia entre 1,5y 2,4% (2).

La epilepsia se define como un desorden cerebral

En Colombia, el sistema de salud esta dividido
en dos regimenes de aseguramiento, el régimen
contributivo que cubre a los trabajadores con in-
gresos iguales o superiores a un salario minimo;
y el régimen subsidiado que se encarga del asegu-
ramiento de todas las personas sin capacidad de

pago. Los aseguradores o entidades promotoras de

convulsivantes (farmacocinética compleja, estrecho 1,4 (EPS del régimen contributivo o EPS-S del
margen terapéutico, perfil de seguridad a corto y

largo plazo, teratogenicidad), como la influencia
que tienen los héibitos de vida del paciente sobre

El control de las crisis de epilepsia depende de
un correcto diagndstico y de tratamiento médico
adecuado, el cual debe considerar tanto las caracte-
risticas particulares de algunos medicamentos anti-

régimen subsidiado), son las encargadas de orga-
nizar la red de prestacién de servicios a través de

) ) las instituciones prestadoras de servicios (IPS) y de
dicho control, su salud emocional y otros factores  ,frecer el Plan Obligatorio de Salud (POS) para el

psicosociales y culturales (1, 3). régimen contributivo o el POS-S para el régimen
En América Latina se ha documentado que la sybsidiado (4).

epilepsia es mis frecuente en la poblacién de bajos
recursos y que los problemas sociales relacionados
con el tratamiento adecuado son principalmente
la dificultad de acceso a los servicios de salud, la
ausencia de especialistas, las cuales pueden estar

Al momento del desarrollo del estudio, la co-
bertura de procedimientos y medicamentos del
régimen subsidiado (POS-S) era limitado con res-
pecto al régimen contributivo (POS), dado que los
afiliados sélo tenfan acceso a atencién de urgencias
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y a servicios de primer nivel y el acceso a servicios
especializados estd condicionado a un copago (5, 6).
Tanto los copagos como los costos de transpor-
te y/o medicamentos que el paciente debe asumir
cuando no cuenta con un centro de atencién mé-
dica o un punto de entrega de medicamentos cerca
a su lugar de vivienda, o cuando el medicamento
no es entregado oportunamente, pueden superar
la capacidad econémica de la persona y su familia
convirtiéndose en una barrera de acceso (6).

Adicionalmente, las dificultades culturales re-
lacionadas con el estigma, la discriminacién, los
prejuicios y las creencias erréneas sobre la epilepsia
pueden llevar a que una persona no dé a conocer su
situacién y tampoco busque asistencia médica (1).
La estigmatizacién de la epilepsia tiene un fuerte
impacto sobre la calidad de vida del paciente y puede
tener gran influencia en el desempeiio social de las
personas (1, 7), dificultando el desarrollo y soste-
nimiento de relaciones interpersonales, asi como
su desempenio en los dmbitos escolares y laborales
(1, 8). En este tltimo caso, se ha encontrado que la
epilepsia puede causar dificultades al paciente en
la consecucién de un trabajo, y en caso de lograr-
lo, no serd uno que emplee todas sus capacidades
laborales (9, 10).

Diversos estudios han demostrado que cuando
una persona con epilepsia tiene un amplio cono-
cimiento de su condicidn, tiende a sentirse menos
estigmatizada, y que esta tendencia es similar en la
poblacién general, es decir, en la que las personas
con un mayor conocimiento de la condicién o que
conocen a alguien que tiene epilepsia tienen mejores
actitudes hacia estas personas (7, 9, 11).

El control de las crisis se ha encontrado como
el mejor factor predictor del nivel de estigma de
las personas con epilepsia, puesto que cuando hay
baja frecuencia o remisién de las crisis aumenta la
sensacion de bienestar y la satisfaccién con su vida
(7,12, 13).

Por dltimo, otros factores psicosociales que han
mostrado influencia sobre el sentimiento de estigma
y la calidad de vida percibidos por las personas con
epilepsia son la edad, el género, el estatus socioe-
condmico, el nivel educativo, la situacién laboral,
el acceso a servicios de salud, el estado civil, la
percepcidn de estigma, los desérdenes psicolégicos,
como la depresién, y la percepcién de su condicién
(14 - 16).

Colombia carece de estudios epidemioldgicos
sobre los factores psicosociales y culturales relacio-
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nados con la epilepsia, los cuales son importantes
para el desarrollo de estrategias que permitan la
atencién integral del paciente con epilepsia, que
ademis de la atencién por parte del neurdlogo pueda
acceder a atencién psicolégica, grupos de apoyo y
educacion sanitaria.

Por lo anterior, el objetivo de este trabajo es ex-
plorar variables psicosociales y culturales que son
relevantes en el dmbito colombiano para el trata-
miento adecuado de la epilepsia, e incorporarlas al
seguimiento farmacoterapéutico dirigido a pacientes
con esta condicién para establecer estrategias que me-
joren el control de las crisis y su calidad de vida (17).

MATERIALES Y METODOS

Diseno del instrumento

Para establecer las variables psicosociales y cul-
turales relevantes se empled la metodologia Delphi
(18). Se envié a los expertos un cuestionario para
evaluar la importancia en el ambito colombiano de
las variables psicosociales y culturales que, segin
la literatura, influyen en el control de las crisis de
epilepsia, y que deberian incluirse en el seguimiento
farmacoterapéutico de personas con esta condicién.

Para evaluar la importancia de dichas variables
se empled una escalade 1a5 (1: irrelevante, 5: muy
relevante). Se definié que habia consenso cuando
el 80% de los participantes estaban de acuerdo en
incluir una variable (puntuacién de 4 6 5) o para no
incluirla (puntajes menores o iguales a 3). Sien la
valoracién de una variable no se alcanzaba el con-
senso, ésta se evalud de nuevo en la segunda ronda.

Una vez identificadas las variables a ser incluidas,
tueron disefadas las preguntas para su evaluacién
tomando como modelo las encuestas de Conoci-
mientos, Actitudes y Pricticas disefiadas para VIH y
la informacién dirigida a pacientes disponible en la
base de datos de experiencias personales de personas
con epilepsia, desarrollada por el Health Experience
Research Group de la Universidad de Oxford (19 -
22). Estas preguntas fueron incorporadas al método
de seguimiento farmacoterapéutico Dader adaptado
a Colombia (23).

Prueba piloto

La primera versién del instrumento fue sometida
a una prueba piloto con 21 pacientes con diagnés-
tico de epilepsia, que llevaran minimo un mes con
tratamiento anticonvulsivante, con edades entre 14
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y 60 afios, que no hubiesen sido sometidos a cirugfa,
quienes asistian a consulta de neurologia en una
institucion especializada en la ciudad de Cartagena
de Indias, Colombia.

Durante la aplicacién de la encuesta se tomé
datos sobre la calidad y utilidad de la informacién
brindaday las actitudes de los pacientes frente a cada
una de las preguntas del cuestionario. Con base en
esta informacién se realizé ajustes al formulario y
se obtuvo la version final.

Al mismo tiempo, luego de la aplicacion del
instrumento se determind las intervenciones reque-
ridas por los pacientes para la solucién de los pro-
blemas detectados y se definié su implementacion.

Aplicacion del instrumento

La version final del instrumento fue aplicada a
70 pacientes diferentes a los que habian participado
en la prueba piloto, que cumplian con los mismos
criterios de inclusién y exclusion y se realizé las
intervenciones segin los problemas detectados.

Tanto en el trascurso de la prueba piloto como
durante la aplicacion del instrumento, los pacientes
con diagnéstico de epilepsia atendidos por los mé-
dicos neurdlogos fueron remitidos al consultorio
farmacéutico. Los pacientes fueron incluidos en el
estudio si aceptaban participar luego de conocer toda
la informacién sobre la investigacién y firmar el con-
sentimiento informado. En caso de menores de edad el
consentimiento informado fue firmado por sus padres
oacudiente. Este estudio conté con el aval del Comité
de Etica de la Liga Colombiana Contra la Epilepsia.

Analisis estadistico

El anilisis estadistico de la informacién cualitativa
recopilada se desarrollé en dos fases: en primer lu-
gar, se hizo un analisis univariado para describir los
resultados y, en segundo lugar, se aplicé un Anilisis
de Correspondencias Multiples (ACM). El anilisis
de los datos cualitativos se realizé con el software
MINITAB 15 para el analisis univariado y para la ex-
ploracién de correspondencias se empled el software
SPAD 4.51. El manejo y almacenamiento de datos se
realiz6 en el programa Microsoft Excel: Mac® 2008.

RESULTADOS

Diseno del instrumento

En el consenso participaron: un experto en fac-
tores psicosociales de la epilepsia (trabajadora social),
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3 especialistas en seguimiento farmacoterapéutico
(dos farmacéuticos PhD en atencién farmacéutica
y un médico farmacélogo especialista en la misma
drea), 2 expertos en temas de estigma y discrimi-
nacién por condiciones de salud (un antropélogo
de la salud y un salubrista pablico) y un quimico
farmacéutico especialista en farmacoeconomfa.

En la primera ronda se envié el formulario via
correo electrénico, de manera individual a cada uno
de los siete expertos (para mantener el anonimato),
obteniéndose consenso en la importancia de incluir
dentro del seguimiento farmacoterapéutico para
pacientes con epilepsia las variables trastornos psi-
coldgicos, dindmica de redes sociales y percepcion
de estigma.

De acuerdo a los comentarios de los expertos se
concluyé que la percepcion de la enfermedad hace
parte de la percepcién de estigma, por lo que esta
variable no se tuvo en cuenta en la segunda ronda
de discusion.

En la segunda ronda se envid, por la misma via,
una consulta puntal sobre las variables en las que
no se habia obtenido consenso de opiniones en la
primera ocasién (estrato socioeconémico y situa-
cién laboral). Los expertos estuvieron de acuerdo
en incluir la variable situacién laboral y resaltaron
la importancia de incluir el nivel cultural de los
pacientes medido como nivel educativo miximo
alcanzado y no a través del estrato socioeconémico.

A partir de estos resultados se disefi6 el instru-
mento de SFT como un cuestionario de pregun-
tas cerradas tomando como base la adaptacién a
Colombia del método Déder e incorporando las
preguntas sobre los conocimientos de la epilepsia
disenadas y aquellas relacionadas con la situacién
laboral del paciente, su relacién con su familia,
amigos y conocidos, la exposicién a situaciones de
estigma y la planificacién del embarazo, presentes
en las encuestas CAP de referencia (20, 21).

Prueba piloto

En la prueba piloto participaron 9 mujeres y
12 hombres, la edad promedio fue de 30,1 afios
(rango 16 - 50 afos). Los hallazgos de la prueba
piloto permitieron ajustar el instrumento y detectar
necesidades recurrentes de informacién por parte
de los pacientes, razén por la cual se implemen-
t6 actividades de educacién sanitaria y se disené
folletos informativos sobre aspectos basicos de la
epilepsia (qué es, causas, manifestaciones, factores
desencadenantes y su relacién con la paternidad y
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la maternidad). Ademds, se disei6 folletos sobre
el uso adecuado de los medicamentos, incluyendo
las condiciones de almacenamiento adecuadas, la
importancia de cumplir el tratamiento y las sefiales
de alarma de reacciones adversas graves.

Aplicacion del instrumento

Se incluyé 70 pacientes, 38 (54,3%) mujeres y 32
(45,7%) hombres, con edad promedio de 26 afios
(rango 14 - 60 afos). Las caracteristicas sociodemo-
graficas de los pacientes se consignan en la tabla 1.
41 pacientes (58,6%) no tenfan hijos y en 32 casos
en la familia de los pacientes habifa alguien mds
con diagnéstico de epilepsia. 16 pacientes (22,9%)
manifestaron haber dejado de asistir alguna vez a
consulta médica o de conseguir sus medicamentos
por falta de dinero.

Con relacién a la situacién laboral, de los 50 pa-
cientes mayores de 18 afios, 13 (26%) se encontraban
dedicados a sus estudios, 15 (30%) se encontraban
empleados y 22 (44%) se encontraban desempleados.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogrificas de los
pacientes.

VITAE

Caracteristicas n (%)
Masculino 32 (45,7)
Género
Femenino 38 (54,3)
. 26 anos (14-
Edad Promedio (rango) 60 afios)
Casado 22 (31,4)
Soltero 44 (62,9)
Estado civil
Divorciado 2(2,9)
Viudo 2(2,9)
Rural 3 (4,3)
Lugar de _
vivienda Pequefio poblado 32 (46,7)
Ciudad 35 (50)
Contributivo 19 (27,1)
Régimende [ Gdiado 47 (67,1)
salud
No afiliado 4 (5,7)
Ninguna educacién 2(2,9)
Primaria incompleta 6 (8,6)
Primaria completa 3 (4,3)
Secundaria incompleta 26 (37,1)
Nivel educa- | Secundaria completa 10 (14,3)
tivo maximo Estadi — oo
alcanzado Estudios técnicos o tecnolégicos 5(7.0)
incompletos
Estudios técnicos o tecnolégicos 9.(12,9)
completos
Universidad incompleta 3 (4,3)
Universidad completa 6 (8,6)
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En general, el nivel de conocimientos de los
pacientes sobre la epilepsia fue aceptable, las ma-
nifestaciones de las crisis ténico-clénicas fueron
las més reconocidas, y las causas mas mencionadas
por los pacientes sobre esta condicién fueron las
infecciones del sistema nervioso central, los golpes
en la cabezay los factores genéticos. Se encontrd que
con cierta frecuencia (25,7%) los pacientes crefan
que la epilepsia es causada por hechizos o posesion
de espiritus.

Los factores desencadenantes mas reconocidos
fueron los malos hébitos de sueno (52; 74,3%),
consumo de alcohol (52; 74,3%) y de sustancias
psicoactivas como café, cigarrillo y drogas ilicitas
(51; 72,9%), las reacciones emocionales fuertes (48;
68,6%), el estrés (58; 82,9%) y los dolores de cabeza
incapacitantes (60; 85,7%). Los conocimientos sobre
el manejo de los medicamentos fueron buenos, la
mayoria de ellos los toman con agua (63; 90%). Las
condiciones de almacenamiento de los medicamen-
tos también eran adecuadas en la mayoria de los
casos, solo 9 personas guardaban el medicamento
en la cocina o el baio.

Las falencias de conocimientos mds relevantes
fueron: (a) no todos los pacientes que practican acti-
vidades que pueden desencadenar las crisis conocfan
su efecto; (b) la mayoria de las mujeres desconocfan
que tanto las crisis como el tratamiento podian
representar un riesgo para el bebé y la importancia
de planear el embarazo; y () los pacientes y sus
familiares desconocian las pricticas adecuadas para
atender una crisis.

La principal red social de apoyo para los pacientes
con epilepsia era su familia. En todos los casos los
familiares del paciente conocian su diagndstico y
eran quienes mds frecuentemente le apoyaban en
su tratamiento. S6lo la mitad de los 32 pacientes
que tenian pareja comentaban con el/ella sobre sus
crisis y contaban con su apoyo en las actividades
relacionadas con el tratamiento y la atencién mé-
dica de la condicién. En la mayoria de los casos, los
amigos del paciente conocfan su diagndstico. En el
caso de otras redes sociales como los companeros
de estudio y de trabajo se encontré que estin poco
vinculados en el apoyo del tratamiento.

El 50% de los pacientes consideraba que la
epilepsia era una condicién que aunque afectaba
sus actividades diarias, con algunas precauciones
podian desarrollarlas normalmente; 15 (21,4%)
consideraron que era una enfermedad que restringfa
algunas actividades de su vida 'y 16 (22,9%) que era
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una condicién que no afectaba sus capacidades y era
una persona normal. S6lo 4 personas consideraban
que la epilepsia era una enfermedad discapacitante.
Asimismo, 37 pacientes (52,9%) consideraron que
su estado de salud actual era bueno, 16 (22,9%) que
eraregular, 6 (8,6%) que era excelente, 5 (7,1%) que
era muy buena y 4 (5,7%) que era mala.

Los sentimientos mis mencionados por los
pacientes fueron la baja autoestima (25; 35,7%), y
la vergiienza por la condicién (19; 27,1%). Las situa-
ciones de discriminacién enfrentadas con mayor
frecuencia por los pacientes fueron las murmura-
ciones (18; 25,7%) y los comentarios de mal gusto
sobre la condicién (14; 22,9%), la discriminacién
en servicios de salud y educacion, y a nivel laboral
fue poco frecuente.

Problemas de necesidad

La mayorfa de los pacientes eran tratados con
anticonvulsivantes clisicos (ver tabla 2). El uso
de anticonvulsivantes de segunda generacién (14
pacientes) se relacioné en todos los casos con mal
control de las crisis (= 1 crisis al mes), en 9 casos
un largo tiempo con el diagnéstico (> 5 afios) y
en un caso por la aparicién de reacciones adversas
producidas por el medicamento de primera eleccién.

Tabla 2. Anticonvulsivantes usados por los pacientes.

Farmaco Pacientes (%) Farmaco Pacientes (%)
Carbamazepina 36 (51,4) Topiramato 2(2,9)
Fenitoina 16 (22,9)-- Clonazepam 2(2,9)
Lamotrigina 9 (12,9) Oxcarbazepina 2(2,9)

Levetirazetam 1(1,4)
Acido valproico 8(11,4)
Fenobarbital 7 (10)

65 pacientes (93%) manifestaron tener acceso
a los medicamentos, 34 (52%) de cllos a través de
su asegurador (EPS o EPS-S) y 31 los compraban
por su cuenta (48%). Los 5 pacientes que no tenfan
acceso a los medicamentos mencionaron que se
debia a que su asegurador los habia negado, no con-
taba con dinero para comprarlos, porque no estaba
disponible en la farmacia o porque no contaba con
una farmacia cerca de su residencia.
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Problemas de efectividad

29 (41,4%) tenian al menos una crisis por ano, 23
(32,8%) tenfan frecuencia entre 2y 6 crisis al afo
y 18 (25,7%) presentaban mas de una crisis al mes,
pero en este caso se observé que no siempre los
pacientes tenfan certeza de cuan frecuentes eran sus
crisis. Uno de los factores que afectan directamente
el control de las crisis son los hibitos de vida desen-
cadenantes de los pacientes; aquellos practicados con
mayor frecuencia fueron: malos hibitos de suefo,
no comer a la hora acostumbrada, ver televisién a
oscuras, el estrés y las preocupaciones.

Problemas de seguridad

41 pacientes (58,6%) presentaron reacciones ad-
versas al medicamento (RAM), las mis frecuentes
tueron el suefio (28; 40,0%), principalmente al inicio
del tratamiento, los cambios de dnimo (7; 10%) y
el mareo (6; 8,6%), 6 pacientes manifestaron que
la reaccién adversa interferfa con sus actividades
diarias y 8 manifestaron que afectaba la adherencia
al tratamiento.

Intervenciones

Para dar solucién a los problemas detectados, 5
pacientes (7,1%) fueron remitidos a trabajo social,
26 (37,1%) a psicologia, 2 (2,9%) educacién especial
y 2 al médico neurélogo como consecuencia de
reacciones adversas graves. Las intervenciones de
educacion sanitaria para suplir las deficiencias de
informacién fueron recibidas por todos los pacien-
tes, pues se realizaban al final de la consulta.

Analisis estadistico

En el analisis estadistico se encontré correspon-
dencia entre la afiliacién al régimen subsidiado y
problemas de acceso a medicamentos, asi como
correspondencia entre mejor acceso y compra de
bolsillo (ver figura 1). De igual manera, se advierte
una posible correspondencia entre los sentimientos
de vergiienza y baja autoestima con alta frecuencia
de las crisis, al igual que entre baja frecuencia de
las crisis y pocos sentimientos de autoestigma (ver
tigura 2).
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Figura 1. Plano factorial para Variables de necesidad y régimen de salud con individuos. Abreviaturas: SALUD =A:
Pacientes afiliados al régimen subsidiado; NST6=A: El asegurador los negd; NST 4=S: Pacientes que tiecnen
acceso a los medicamentos; NST 5=A: El asegurador los entrega; NST5=B: Compra los medicamentos por gasto
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Figura 2. Plano factorial para variables de efectividad, percepcién de la enfermedad y problemas psicolégicos.
Abreviaturas: SE_9.1=S: Pacientes que se sienten avergonzados por su condicién; SE_9.2=S8: Pacientes que tienen
baja autoestima; EST_3=E: Frecuencia de crisis 6 al afio; EST_3=G: Mis de 12 crisis al ano; SE_9.1=N: Pacientes
que no se sienten avergonzados por su condicién; SE_9.2=N: Pacientes que no tienen baja autoestima; EST_3=A:
Frecuencia de crisis, menos de 1 al afio; SE_2=D: Pacientes que consideran que la epilepsia es una condicién que

no altera sus capacidades y es una persona normal.

DISCUSION

En Colombia el método de SFT mds empleado
es el Método Dider, el cual considera 3 tipos de pro-
blemas Relacionados con Medicamentos (PRM):
de necesidad, de efectividad y de seguridad; no
obstante, no considera las variables psicosociales y
culturales relacionadas con el paciente (24). Por esta
razén, el Grupo de Investigacion RAM de la Uni-

versidad Nacional de Colombia hizo una adaptacién
del método Dider, con el fin de considerar, ademas
de los PRM ya mencionados, aquellos problemas
que se relacionan con el acceso a los medicamentos,
propios de la dinimica del sistema de salud colom-
biano, y un primer acercamiento a la evaluacién de
la influencia de variables psicosociales sobre el éxito
de la terapia farmacoldgica (23).
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Para la definicién de las variables psicosociales
y culturales a incluir en el instrumento se empled
el método Delphi, dado que este método ha sido
utilizado con frecuencia para obtener consensos
sobre tépicos especificos de salud de los cuales no
existen datos histéricos con los qué trabajar, y el
andlisis se basa en la experiencia de los expertos
(25, 26). Cabe destacar por tanto, que en este caso
se desconocian los factores psicosociales y culturales
relevantes para Colombia en el tratamiento de la
epilepsia y que los expertos fueron seleccionados
considerando su experiencia en el sector sanitario
y en el trabajo con personas victimas de discrimi-
nacién por su condicién de salud, de modo que si
bien cada uno de los participantes no era experto
en todos los temas, en conjunto abarcaban todos
los temas a evaluar.

Por otro lado, las encuestas CAP son herramien-
tas de vigilancia epidemioldgica de segunda genera-
cién, las cuales emplean datos de comportamiento
para informar y explicar tendencias registradas en
una poblacién, y a partir de esta informacién sefialar
comportamientos especificos que deben ser modi-
ficados, permitiendo el disefio de intervenciones
novedosas que permitan la solucién o prevencién
de problemas de salud (19).

Se incluyé pacientes mayores de 14 afios dado
que los estudios disponibles contemplan pobla-
ciones de adolescentes y adultos, y no se incluy6
pacientes mayores de 65 afios debido a dificultades
de comprensién de las personas por su edad. Tam-
bién fueron excluidas las personas que habian sido
sometidas a cirugia, pues eran casos criticos de mal
control de las crisis, que de acuerdo a la literatura
tendrfan un alto grado de estigma y que podria
generar un sesgo en los resultados del estudio (14).

El desequilibrio entre el nivel de conocimientos
de los pacientes sobre la epilepsia (causas, manifes-
taciones, factores desencadenantes, precauciones
del embarazo) y el manejo de los medicamentos
coincide con lo descrito previamente por otros
estudios (27, 28). Ademis, se pudo establecer que
las necesidades de conocimiento pueden afectar el
desempenio de la terapia farmacolégica y deberian
ser incorporadas en el SFT, pues el desconoci-
miento de aspectos basicos de la condicién puede
generar practicas inadecuadas que ponen en riesgo
la integridad del paciente y puede generar actitudes
negativas hacia la condicién (1, 7, 11, 29).

Se encontré también que el estigma de la epilep-
sia parece ser menor comparado con otras patologias
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que también presentan carga de discriminacién
como el VIH (30). En efecto, la principal red social
de apoyo del paciente es su familia y su pareja, y en
algunos casos sus amigos mds cercanos. Fue poco
frecuente el reporte de la negacién de la prestacion
de servicios de educacién e informacién a los pa-
clentes, asi como la discriminacién laboral.

Esta tltima situacién podria estar relacionada
con el ocultamiento de la condicién por parte del
paciente a sus jefes y/o compaieros de trabajo,
dado que dar a conocer su diagndstico en el ambito
laboral puede causar al paciente dificultades en la
consecucién de un trabajo (9, 10). De hecho, en
un estudio realizado en Japén se encontrd que la
tasa de desempleo de las personas con epilepsia es
mayor que la de la poblacién general y la pérdida
de mano de obra debido al uso incompleto del po-
tencial econémico de estas personas es devastadora
y se estima que este costo indirecto alcanza al 86%
del costo total de la enfermedad (31).

Se confirmé lo documentado en la literatura so-
bre la relacién entre los sentimientos de autoestigma
y los problemas emocionales con la frecuencia de
las crisis (14, 32); asi como la correspondencia entre
una buena percepcion de la epilepsia por parte del
paciente y la baja frecuencia de crisis, considerando
que el control de las mismas facilita la interaccién
con las demis personas, puesto que las crisis no se
haran evidentes ficilmente y el riesgo de presentar
crisis en publico es reducido (12, 13).

El instrumento también puso en evidencia pro-
blemas de acceso tanto a los medicamentos como a
servicios especializados (p. ¢j. psicologia) debido a
las restricciones de cobertura del plan de beneficios
del régimen subsidiado y a barreras administrativas
impuestas por las EPS. Estas situaciones han sido
evidenciadas a nivel nacional por parte de la Defen-
sorfa del Pueblo (33).

Finalmente, se debe tener en cuenta que este
trabajo presenta algunas limitaciones:

En primer lugar, el trabajo presenta hallazgos de
la aplicacién del instrumento y aunque permite ha-
cer una descripcién de la poblacién con diagndstico
de epilepsia atendida en la Liga Contra la Epilepsia
de Cartagena, no es muestra representativa de per-
sonas con epilepsia en Colombia.

En segundo lugar, no se conté con informacién de
patologias concomitantes por la naturaleza de la ins-
titucién (especializada en neurologfa) lo que en parte
refleja el fraccionamiento de los servicios de salud en
Colombia y la falta de integralidad de los mismos.
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CONCLUSIONES

El instrumento permitié explorar variables psi-
cosociales y culturales en el marco del seguimiento
farmacoterapéutico de las personas con epilepsia,
detectar problemas relacionados con la terapia y
realizar intervenciones para su solucién en la po-
blacién atendida en el trabajo.

Los hallazgos son un primer acercamiento a la
descripcidn de factores psicosociales que afectan el
desempeno de la terapia, en especial la dinimica
de redes sociales, los problemas emocionales, el
nivel educativo miximo y los conocimientos sobre
la epilepsia.

Estos factores incorporados en los programas
de seguimiento farmacoterapéutico permitirian
una atencién integral y la conformacién de equipos
multidisciplinarios con profesionales como psicé-
logos, educadores especiales y trabajadores sociales.

El instrumento permitié la deteccién de proble-
mas criticos de acceso a medicamentos y servicios
de salud, y la solucién de los mismos a través de
la Atencién Farmacéutica mediante la remision a
trabajo social de la poblacién incluida en el trabajo.

Aunque existe problemas relacionados con las
variables psicosociales cuya solucién extralimita el
alcance de la atencién del paciente en la institucién
de salud, la descripcién de los mismos es un aporte
a la definicién de prioridades en la prestacién del
servicio de salud.
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