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Objetivo. Describir los aspectos relacionados con el
cumplimiento con los medicamentos para la epilepsia en
un grupo de pacientes diagnésticados con esta condicion.

Meétodo. La muestra de este estudio fue una por
disponibilidad. Estuvo compuesta por 54 encargados de
nifios y adolescentes con epilepsia.Se utilizé un
intrumento autoadministrable, basado en una versién
modificada del Modelo de Ideologias de Salud Aplicado al
Rol del Enfermo. Se utilizé estadisticas descriptivas
como la media, mediana, porcientos y frecuencia para
describir los resultados. Asi también se utilizaron
analisis de tablas cruzadas para describir en detalle
relaciones entre variables.

Resultados. Los participantes se autoevaluaron como

cumplidores con la administracién de los medicamentos.
Sin embargo, los dos aspectos que afectan el
cumplimiento con el tratamiento, seguin los participantes,
fueron que se les olvida administrarlos y el espacio de
tiempo entre citas médicas.

Conclusién. El problema de cumplimiento es un
problema complejo que envuelve una gran cantidad de
factores individuales, sociales, sicolégicos,
estructurales, de actitudes, de creencias, de tipo de
servicios o cuidado médico, entre otros, que deben ser
estudiados con mayor detenimiento en futuras
investigaciones.

Palabras clave: Cumplimiento,
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Epilepsia,

a epilepsia afecta al uno porciento de la poblacién

de Estados Unidos, o sea, a mas de dos millones

de américanos, siendo esta la condicidn
neurolégica mds comtuin encontrada en la practica de la
medicina general (1). La prevalencia de epilepsia activa es
de 4.3 a 9.3 por 100,000 habitantes. La epilepsia es mas
comun en los nifios, un 71.9 a 85.8 por 100,000 hab. son
menores de nueve afios y un 45.6 a 83.1 por 100,000 hab.
en menores de 14 afios (2). El riesgo de tener epilepsia es
de un porciento desde el nacimiento hasta los veinte afios
de edad y puede llegar hasta un tres porciento (3). Como
condicion cronica que afecta mads al grupo de los nifios, se
sabe que estos necesitan de los adultos para llevar sus
tratamientos correctamente. Esto requiere entonces que
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los adultos responsables de los nifios con epilepsia estén
bien adiestrados en el manejo del tratamiento médico.

El resultado éxitoso de los tratamientos médicos para
las enfermedades cronicas como la epilepsia dependera
en gran parte de que el paciente cumpla con el tratamiento
como se le indica. La obediencia o cumplimiento que el
paciente tenga con su tratamiento juega un papel bien
importante en el control de las enfermedades cronicas (4).
En la epilepsia el tratamiento por excelencia, bésico y
esencial es la terapia con los medicamentos
anticonvulsivos. Los estudios han revelado que €l no
tomar los medicamentos como se indica aumenta la
frecuencia de las convulsiones (5). Existe un evidente
problema de no cumplimiento en los pacientes epilépticos
(6,7,8,9). Aun el tratamiento o régimen terapéutico mejor
disefiado puede fallar si el paciente no lo sigue como se le
indica. De un 30 a un 50 porciento de los pacientes cometen
algun tipo de error con sus medicamentos (10) y de un 25
aun 75 porciento no obedecen su tratamiento, o sea, que
no son cumplidores (11). Callanan (12) recomienda que el
proveer de informacion precisa y actualizada sobre la
epilepsia al paciente, sus familiares y maestros ayuda a
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aliviar y despejar los mitos y miedos. Asi podrin tomar
buenas decisiones respecto al cuidado del paciente.

En Puerto Rico, la organizacién que presta ayuda al
paciente con epilepsia es la Sociedad Puertorriquefia de
Ayuda al Paciente con Epilepsia. Esta mantiene estadisticas
anuales sobre diferentes aspectos de la clientela atendida,
tales como: caracteristicas sociodemograficas, tipo de
servicios recibidos, etc. Solo aparecen datos de aquellos
pacientes que llegan a buscar ayuda de alguna manera a la
organizacién. De igual forma, no se encontrd
investigaciones publicadas que evaluen el cumplimiento
de los pacientes epilépticos puertorriquefios con su
tratamiento, asi como, estadisticas que brinden un perfil
de las personas con epilepsia en Puerto Rico. El presente
estudio tuvo como objetivo el describir los aspectos
relacionados con el cumplimiento con los medicamentos
para la epilepsia en un grupo de pacientes diagndsticados
con esta condicién.

Metodologia

La muestra de este estudio fue una por disponibilidad.
Estuvo compuesta por 54 encargados de nifios y
adolescentes con epilepsia con por lo menos seis meses
de tratamiento con medicamentos anticonvulsivos y que
fueran las personas a cargo de administrar los
medicamentos o vigilar su administracién en caso de que
el paciente fuera adolescente (< 19 afios). Veinticuatro de
estos pacientes recibian servicios en la Clinica de
Neurologia Pediétrica y de Epilepsia del Hospital
Municipal de San Juan, Puerto Rico. Doce recibian
servicios en una Oficina Privada de Neurologia Pedidtrica
y dieciocho recibian servicios en la Sociedad de Epilepsia.
Todos estaban participando en el iltimo campamento de
verano auspiciado por la Sociedad de Epilepsia de Puerto
Rico.

Se utilizé un intrumento autoadministrable, basado en
una versién modificada del Modelo de Ideologias de Salud
Aplicado al Rol del Enfermo. Este consté de dos partes, la
parte I recogié informacién sociodemografica del paciente
y sus encargados. Asi también incluyd informacién sobre
el historial familiar del paciente, las fuentes de informacién
sobre epilepsia que el paciente ha recibido, historial clinico
y de tratamiento. En la parte II, se recogio la informacién
basada en el Modelo Modificado de Ideologias de Salud
con el proposito de describir los aspectos que pueden
afectar o favorecer con el cumplimiento del régimen de los
medicamentos anticonvulsivos en los nifios(as) y/o
adolescentes de los encargados(as) participantes. Los
aspectos evaluados fueron: motivacién, valor de la
reduccién de la amenaza, factores de modificacién y
capacitacién (estructurales, actitudes, interaccion,
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capacitacién y posibilidad de cumplimiento). Se utilizé una
escala tipo Lickert (4-totalmente de acuerdo hasta 1-
totalmente en desacuerdo) para evaluar cada aspecto del
Modelo. Para efectos de los andlisis se unieron las
categorias, totalmente de acuerdo y de acuerdo, asi como
totalmente en desacuerdo con en desacuerdo.

Se utilizaron estadisticas descriptivas como la media,
mediana, porcientos y frecuencia para describir los
resultados. Asi también se utilizaron andlisis de tablas
cruzadas para describir en detalle relaciones entre
variables.

Resultados

Al analizar las caracteristicas sociodemograficas y
personales de los pacientes con epilepsia y sus
encargados, se encontr6 que un 59.3% de los pacientes
eran mujeres y un 40.7% varones. La edad de los pacientes
fluctué entre un afio como minimo y un méximo de 18
afios. La mediana de edad fue de 8 afios. Un 44.4% estaba
entre las edades de 5 a 9 afios, seguido de un 21.6% entre
los 10 a 14 afios de edad (Tabla 1).

En cuanto a la edad de los encargados estas fluctuaron
entre un minimo de 19 afios y un maximo de 63 afios, con
una mediana de 36.5 afios. Un 24.0% tenia entre 35 a 39
afios, seguido de un 22.2% entre 40 y 44 afios (Tabla 1). El
encargado de dar o vigilar por los medicamentos del
paciente estuvo representado en su mayoria por las madres
de los pacientes, con un 90.7%.

Tabla 1. Distrbucion de la Edad del Paciente con Epilepsia y su
Encargado (a)

Categoria de edad

Paciente con epile psia (aiios)

0-4 8 15.7
5-9 24 47.0
10-14 11 21.6
15-18 8 15.7
Encargado (a) del paciente (afios)
15-19 1 1.8
20-24 3 5.5
25-29 5 9.2
30-34 8 14.9
35-39 13 24.0
40-44 12 222
45-49 4 7.4
50-54 2 3.8
55-59 2 38
60-64 4 7.4
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En cuanto a la escolaridad de los encargados, un 24.0%
completé su cuarto afio. Un 20.4% tiene estudios
universitarios y un 17.0% bachillerato. Las madres, que en
sumayoria también eran las encargadas de los pacientes,
un 24.0% completo su bachillerato, seguido por un 22.2%
que tenian estudios universitarios y un 20.4% complet6
su cuarto afio. Con relacién a los padres, un 25.9%
complet6 el cuarto afio, un 22.2% el bachillerato y un 11.0%
estudios universitarios (Tabla 2).

Tabla 2. Nivel Académico Alcanzado por el Encargado(a) del
Paciente con Epilepsia

Madre Padre Otro

Nivel academico n % n % n %

Elemental 02 37 03 36 04 74
Intermedia 03 56 04 9.0 04 74
Superior (10mo. y 11mo.) 04 74 03 56 04 74
Cuarto afio (12mo) 11 204 14 259 13 240
Menos de bachillerato 12 222 06 11.0 1 204
Bachillerato 13 240 12 222 09 170
Mis de bachilkerato 03 56 04 74 04 74
No indic6 06 11.0 07 13.0 05 9.0

Respecto al grado que iba a cursar el paciente, almomento
del estudio, un 14.6% de los pacientes iba a cursar el pre-
kinder, seguido de un 12.2% que iba a cursar el octavo
grado y el cuarto grado, respectivamente. S6lo 41 pacientes
estaban en el sistema escolar, segun informado por el
encargado(a) (Tabla 3). El 53.7% indicé que tenian
familiares que padecen de epilepsia. De estos, un 24.1%
eran tias, un 17.2% tios, un 13.8% abuelas, un 10.3% padre
o madre, respectivamente (Tabla 4).

Tabla 3. Grado que Cursa o va a Cursar ¢l Paciente con
Epilepsia

Grado n %
Pre Kinder 6 14.6
Kinder 4 9.8
Primero 3 7.3
Segundo 4 9.8
Tercero 3 7.3
Cuarto 5 12.2
Quinto 0 0.0
Sexto 3 7.3
Séptimo 3 7.3
Octavo 5 12.2
Noveno 1 2.4
Décimo 2 4.9
Undécimo 1 2.4
Duodécimo 1 2.4
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Tabla 4. Historial Familiar de Personas con Epilepsia

Familiar n %
Padre 3 10.3
Madre 3 10.3
Abuelo 1 35
Abucla 4 13.8
Hermano 2 6.9
Hermana 1 3.5
Tio 5 17.2
Tia 7 24.1
Primos (as) 2 6.9
Tatarabuela (o) 1 3.5

Un 24.8% indic6 que habian recibido informacién sobre
epilepsia, a través de material escrito en la clinicas. Un
16.4% en charlas educativas de las clinicas, seguido de un
15.2% que la recibieron de videos educativos. De igual
forma, un 11.5% la recibi6 a través de los periddicos y
también en revistas, respectivamente. Cabe destacar, que
seis encargados indicaron recibir la informacién a través
de la Sociedad de Epilepsia (Tabla 5).

Con relacién a quién les brindé especificamente la
infomacién sobre epilepsia, estos indicaron, a través del
médico (39.5%), el trabajador(a) social (29.4%), seguido
por el educador(a) en salud (14.0%) (Tabla 5).

Tabla 5. Fuentes de Informacion Sobre Epilepsia

n %

Fuente de informacién

Video 25 15.2
Radio 7 42

Prensa 19 11.5
Revistas 19 11.5
Television 14 8.5

Grupos de apoyo 13 719

Material escrito de la clinica 41 24.8
Charlas educativas en la clinica 27 16.4
Tipo de profesional que ofreci6 informacion

Médico 34 395
Enfermera (o) 7 8.1

Educador (a) en Salud 12 14.0
Sicélogo (a) 5 5.8

Trabajador (a) social 21 24.4
Farmaceitico (a) 1 1.2

Técnico (a) de EEG 6 7.0

Un 26.4% de los participantes sefialé que el tipo de
convulsion del paciente era del tipo mixto, o sea que
padecian dos tipos de epilepsia. Las mixtas fueron: aténica
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con mioclénica, ausencia con ténico-clénica, parcial con
ténico-clénica, parcial simple con ténico-clénica, benigna
temporal, parcial compleja con ténico-clénica, parcial
compleja con ausencia y parcial simple con ausencia. De
igual forma, un 22.6% indicé que el paciente tenia el tipo
ausencias, un 17.0% parciales simples y un 13.2% parciales
complejas (Tabla 6).

Tabila 6. Tipo de Convulsion del Paciente con Epilepsia

Tipo de convulsion n %
Atonicas 3 5.7
Mioclonicas 2 3.8
Parcial simple 9 17.0
Parcial compkja 7 13.2
Ausencias 12 22.6
Ténico-clonicas generalizadas 3 5.7
Mixta 14 26.4
Desconoce 2 3.8

Sobre el tiempo que llevan padeciendo de epilepsia, un
50.0% indico que el paciente lleva de 2 a 6 afios, seguido
por un 27.8% que indicé 7 afios o mds y un 22.0% un afio
o menos, pero mas de seis meses. En cuanto a si el paciente
estd en mono o poli terapia, un 64.8% estaba en un solo
medicamento, un 25.9% en dos medicamentos y un 9.3%
en tres tipos de medicamentos. Sobre el tipo de
medicamento, se encontré que un 37.1% estaba en
Tegretol®, seguido por un 32.9% que estaba en
Dapakene® o Depakote®. Un 10.0% estaba en
Fenobarbital® y un 5.7% en Dilantin®. Cabe destacar,
que los medicamentos menos utilizados fueron Topomax®
(1.4%) y Mysoline® (1.4%) (Tabla 7).

Con relacién a cudntas veces al dia los pacientes toman
sus medicamentos, un 53.7% los toman dos veces al dia,
un 37.0% tres veces al dia y un 7.4% una vez al dia. Tan
sélo un 1.9% los toma cuatro veces al dia. La mediana fue
de dos veces al dia.

Un 98.1% de los encargados participantes se
autoevaluaron como cumplidores con la administracién
de los medicamentos, el restante 1.9% se autoevalué como
no cumplidores con la terapia.

Aspectos

Motivacion. Un 92.6% de los encargados considera
que las personas con epilepsia pueden tener una buena
calidad de vida y un 96.3% considera que los pacientes
con epilepsia pueden llegar a viejo. Un 81.5% sabe que
tomar los medicamentos reduce las visitas al hospital,
refiriéndose a salas de emergencias y hospitalizaciones.
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Un 94.4% conoce que la epilepsia tiene muchas causas.
La mayor parte, un 54.7%, aunque desea cumplir con los
medicamentos se les olvida administrarselos, lo que

Tabla 7. Tipo de Medicamentos que Utilizan los Pacientes con
Epilepsia Participantes

%

Carbamazepma (Tegretol ) 26 37.1
Acido valproico (Depakene ) 23 329
Ethosuxmmida (Zarontin ) 3 43
Fenitoma (Dilantin ) 4 5.7
Fenobarbital (Fenorbabital ) 7 10.0
Primidona (Mysoline ) 1 1.4
Gabapentina (Neurontin ) 2 29
Lamotrigina (Lamictal ) 3 4.3
Topramate (Topamax ) 1 1.4

Tegretol - CibaGeneva Pharmaceuticals
Depakene - Abbott Laboratories

Zarontin ;, Dilantn y Neurontin - Parke-Davis
Mysolne - Wyeth- Ayerst Laboratories
Lamictal - Glaxo SmithKIme

Topamax - Ortho-MacNeil Pharmaceutical

contrasta con que en su mayoria se autoevaluan como
cumplidores. Otro hallazgo relevante, es que el 92.2%
conoce que la epilepsia no es contagiosa, pero un 7.8%
piensa que si lo es. Un 94.4% considera que el tomar los
medicamentos le hard al paciente tener menos
convulsiones y un 90.6% considera que conocer sobre la
condicién le permitird manejarla mejor (Tabla 8).

Valor de la reduccién de laamenaza de la enfermedad.
Un 92.5% estd de acuerdo en que una persona con
epilepsia que sufra una convulsién o crisis fuerte puede
lastimar su cuerpo o el de otra persona. Un 74.1% estd en
desacuerdo con la idea de que el paciente no toma sus
medicamentos para que nadie sepa que estd enfermo. Un
86.3% prefiere administrar los medicamentos a que el
paciente sufra una convulsién en publico. Un 96.2% estd
de acuerdo con que administrar los medicamentos
indicados evita los dafios y complicaciones en el paciente.
Un 88.9% esta de acuerdo con que las personas con
epilepsia pueden tener hijos saludables, pero estan en
desacuerdo, un 70.4%, con la idea de que la condicién
limita al paciente de oportunidades de empleo y estudio
(Tabla9).

Probabilidad de que la conducta reduzca la amenaza.
Un 88.9% esta de acuerdo con que los medicamentos que
se usan para tratar la epilepsia son efectivos. Un 85.2%
estd de acuerdo con que administrar los medicamentos
aumnentara la probabilidad de terminar la preparacion
escolar de los pacientes epilépticos (Tabla 10).
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Tabla 8. Modelo de Ideologias de Salud: Aspecto Motivacion

De acuerdo En desacuerdo

Premisas
n % n %
Las personas con epilepsia pueden tener una buena calidad de vida. 50 926 4 7.4
Una buena alimentacion ayuda a las personas con epilepsia a gozar de buena sahid. 52 981 1 19
Las personas con epikepsia pueden legar a ser viejos. 52 9.3 2 3.7
Las personas con epilepsia deben tomar los medicamentos como se lo indica su médico. 54 1000 O 0.0
Las personas con epilepsia que toman sus medicamentos como se ke mdica tendrin menos convulsiones. 51 944 3 5.6
Las personas con epilepsia que toman sus medicamentos como se ke indica reducen las visitas al hospital o sala de 44 815 10 185
emergencias. ' ’
A las personas con epilepsia ke gusta ker y aprender sobre su condicion. 49 925 4 75
Las personas encargados(as) de pacientes con epikepsia desean cumplir con sus medicamentos, pero a menudo se les .
. C 29 547 24 453
olvida admmistrarios.
Si el encargado(a) de admmistrar los medicamentos o vigilar por su administracion, conoce sobre la condicién de
. . . . 48 906 5 9.4
epilepsia podra ayudar a manejarla y controlarla mejor.
La epilepsia es una condicién contagiosa. 4 78 47 92.2
4 715 49 90.7

Los pacientes con epilepsia también padecen de retardacion mental

Aunque el paciente tome sus medicamentos de todas maneras k dard la convukion o criss epiképtica. 29 547 24 45.3
La epilepsia puede tener muchas causas. 51 944 3 5.6
Factores de modificacién y capacitacion les hace dificil llegar a la farmacia para conseguir los

medicamentos. Un 88.5% estuvo de acuerdo con que una

Estructurales. Un 83.3% estd de acuerdoenquees facil  de las razones para no administrar los medicamentos a los
administrar las dosis de medicamentos cuando esunsélo  pacientes, es debido a que no los hay en la farmacia. Un
medicamento. Un 76.5% estd en desacuerdo con que se 81.8% no estd de acuerdo con la idea de faltar a las citas

Tabla 9. Modelo de Ideoclogias de Salud: Aspecto Valor de Reduccién de 1a Amenaza de la Enfermedad.

. De acuerdo En desacuerdo
Premisas

n Y% n %
El paciente con epilepsia que no toma sus medicamentos, tendra
consecuencias graves en su salud. 47 88.7 6 11.3
El paciente con epilepsia que teme sufrir una crisis o convulsién
en publico, cumple con los medicamentos como su médico se lo indica. 44 86.3 7 13.7
Una persona con epilepsia que sufra una convulsién o crisis fuerte podria
lastimar su cuerpo o el de otra persona. 49 92.5 4 7.5
Las crisis o convulsiones interrumpen las actividades de la vida diaria
del paciente con epilepsia 38 71.7 15 28.3
Si se administran los medicamentos de la forma indicada, se evitan los
danos y las posibles complicaciones de la epilepsia. 51 96.2 2 3.8
Administrar los medicamentos como se indica, logrard que los pacientes
con epilepsia mejoren su condicién. 50 92.6 4 7.4
Comparada con otras enfermedades, la epilepsia no es tan grave. 39 72.2 15 27.8
Los encargados(as) dejan de administrar los medicamentos, porque no
creen que sus hijos(as) tengan la condicién de epilepsia. 17 32.7 35 67.3
Los encargados(as) no administran los medicamentos para que nadie sepa
que su hijo(a) estd enfermo(a). 14 25.9 40 74.1
A los pacientes que se les administra correctamente los medicamentos
disminuyen sus ataques epilépticos. 48 88.9 6 11.1
El administrar correctamente los medicamentos evitard que se interrumpan
las actividades diarias del paciente con epilepsia. 45 84.9 8
E! paciente con epilepsia puede tener hijos(as) saludables. 48 88.9 8
El padecer de epilepsia limita las oportunidades de empleo y de estudio
del paciente. 16 29.6 38 70.4
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Tabla 10. Modelo de Ideologias de Salud: Aspecto Probabilidad de que la Conducta Reduzca la Amenaza,

De acuerdo En desacuerdo
Premisas

n % n %
Los medicamentos que se utilizan para tratar la epilepsia son efectivos. 48 88.9 6 It.1
Administrar los medicamentos como lo indica el médico logrard que los
pacientes con epilepsia mejoren su condicién. 53 98.1 i 1.9
Si se administran los medicamentos como se indica habrd menos
interrupciones en la vida diaria del paciente. 54 100.0 0 0.0
Administrar los medicamentos como se indica aumentara las probabilidades
de que el paciente termine su preparacién escolar. 46 85.2 8 14.8
Administrar los medicamentos como se indica permitird que el paciente pueda
disfrutar mas de actividades al aire libre, deportes, entre otros. 49 90.7 5 93

por problemas de transportacion, pero un 18.9% indicé
que falta a las citas por falta de ésta. Un resultado que
llama la atencidn fue el que un 57.7% esté de acuerdo con
cumplir mejor con la administracién del tratamiento si las
citas no fuesen tan espaciadas en tiempo (Tabla 11)

Actitudes. S6lo un 29.6% estuvo de acuerdo con que
administrar los medicamentos €s peor que no
administrarlos. Un 66.0% expresé que se cansa de
administrar los medicamentos por tanto tiempo. E1 100.0%
estd de acuerdo con que es mejor administrar los
medicamentos a que el paciente sufra de convulsiones o
crisis (Tabla 12).

Interaccién. Un 81.5% esta de acuerdo con cooperar
mas con el tratamiento cuando es el mismo médico el que

atiende al paciente. El 100.0% indic6 que se le brinda al
paciente atencién médica para controlar la epilepsia y que
el médico entiende su situacién y le brinda apoyo. Un
98.1% manifestd que el médico se asegura de que entienda
bien las instrucciones de los medicamentos. Un 96.3%
también estuvo de acuerdo con que si el encargado se
siente respetado y valorado por el personal médico, este
no deja de llevar al paciente a sus citas (Tabla 13).
Capacitacion. Un 92.5% estd de acuerdo en que el
personal que atiende el paciente lo ha educado sobre la
condicién. Un 86.8% conoce las consecuencias de no
administrar los medicamentos. Es relevante mencionar que
un 55.6% estd de acuerdo en dejar de administrar los
medicamentos si observan efectos adversos en el paciente.

Tabla 11. Modelo de Ideologias de Salud: Factores de Modificacion y Capacitacién (Estructurales).

De acuerdo En desacuerdo

Premisas
n % n %

Es facil cumplir con la administracion de los medicamentos cuando
el horario es sencillo. 47 87.0 7 13.0
Es ficil administrar las dosis cuando es un sélo medicamento. 45 83.3 9 16.7
Si el encargado(a) de administrar los medicamentos no entiende bien las
instrucciones de cémo administralo, esto afectard el cumplimiento con
el tratamiento del paciente. 40 76.9 12 23.1
El paciente no toma sus medicamentos por que no los hay en la farmacia
cuando el encargado(a) los va buscar. 6 1.5 46 88.5
El paciente falta a las citas porque tengo problemas con la transportacién. 10 18.9 43 81.1
El paciente falta a las citas porque yo no lo puedo acompaiiar. 12 22.2 42 77.8
Una buena atencion médica es importante para el control de la epilepsia. 41 77.4 12 22.6
Regularmente tengo problemas para ir a la farmacia a conseguir los
medicamentos del paciente. 12 23.5 39 76.5
E! tratamiento para la epilepsia es de larga duracion. 41 75.9 i3 24.1
El personal de clinica u oficina donde se trata el paciente siempre estd
disponible cuando los necesito. 49 92.5 4 1.5
Si las citas no fueran tan espaciadas cumpliria mejor con el tratamiento
del paciente. 22 42.3 30 57.7
Algunos medicamentos utilizados para la epilepsia tienen efectos adversos
intorelables al paciente. 27 50.9 26 49.1
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Tabla 12. Modelo de Ideologfas de Salud: Factores de Modificacién y Capacitacién (Actitudes).

De acuerdo En desacuerdo
Premisas
n Y n %
Administrar los medicamentos al paciente es peor que no administrarselos. 16 29.6 38 70.4
El administrar los medicamentos por tanto tiempo me cansa. 35 66.0 18 34.0
Es mejor administrarles los medicamentos a el paciente a que le den
convulsiones o crisis. 54 100.0 0 0.0

Tabla 13. Modelo de Ideologias de Salud: Factores de Modificacién y Capacitacion (Interaccion).

De acuerdo En desacuerdo

Premisas

n % n %
El encargado(a) de paciente con epilepsia coopera mds con el tratamiento
cuando es el mismo médico el que atiende al paciente. 44 81.5 10 18.5
El médico entiende la situacién del paciente y le brinda siempre apoyo. 54 100.0 0 0.0
El médico se asegura siempre de que entienda las instrucciones de cémo
administrar los medicamentos. 52 98.1 I 1.9
Las personas encargadas(os) de pacientes con epilepsia buscaran ayuda si
sienten que el personal médico atiende bien al paciente. 49 92.5 4 7.5
El personal de la clinica o de la oficina me explica bien sobre la condicién
del paciente. 53 98.1 1 1.9
Trato de cumplir mejor con el tratamiento del paciente cuando observé que
el médico le dedica tiempo y me explica sobre su condicién. 54 100.0 0 0.0
Si me siento respetado(a) y valorado(a) por el personal médico cumplo mejor
con las citas del paciente. 52 96.3 2 3.7
El personal médico le brinda al paciente con epilepsia una atencion médica que
le ayuda a tener control de su condicion, 54 100.0 0 0.0

Otro resultado interesante, fue el que un 59.6% esta de
acuerdo en que le afecta mucho lo que la gente le dice al
paciente cuando este tiene una convulsién (Tabla 14).
Posibilidad de cumplimiento. Un 94.4% estd de
acuerdo en que es necesario hacerle los laboratorios que
el doctor le ordena al paciente. Un 68.5% cumplird mejor si

los medicamentos fuésen s6lo una o dos veces al dia. Un
98.1% estd en desacuerdo con la premisa que establece
que el encargado(a) no cumple con la administracién de
los medicamentos por que de todas maneras el paciente
va a convulsar. Un 70.4% esté en desacuerdo con que el
encargado se les olvida administrarle los medicamentos y

Tabla 14. Modelo de Ideologfas de Salud: Factores de Modificacién y Capacitacién (Capacitacién).

De acuerdo En desacuerdo
Premisas

n % n %
El personal que atiende al paciente me ha educado sobre la condicién
de epilepsia de éste(a). 49 92.5 4 7.5
El personal que atiende al paciente me explica las posibles complicaciones
de no administrar los medicamentos como lo indica el médico. 48 90.6 5 9.4
Dejarfa de administrar fos medicamentos cuando observo efectos adversos
sobre el paciente. 30 55.6 24 44 .4
Entiendo las consecuencias que tiene para el paciente, el que no administre
correctamente sus medicamentos. 49 92.5 4 7.5
Me afecta mucho lo que la gente le dice al paciente, cuando este tiene una
convulsién o crisis. 31 59.6 21 40.4
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un 71.7% también estd en desacuerdo con que a éste se le
pasa la hora de administrarselos. Sin embargo, un 29.6%y
un 28.3% indicé que se les olvida y se les pasa la hora de
administrar los medicamentos al paciente. Por dltimo, un
43.0% estd de acuerdo en que falla con los medicamentos
por que falta a las citas del paciente (Tabla 15).
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y efecto positivo en el cumplimiento (13,14). Estos
encargados, madres y padres de los pacientes, son
evidentemente personas educadas y esto resulta un factor
importante con la intencién de cumplir con la administracién
de la terapia.

En cuanto al grado escolar del paciente, sobre un 14%

Tabla 15. Modelo de Ideologias de Salud: Factores de Modificacién y Capacitacién (Posibilidad de Cumplimiento).

De acuerdo En desacuerdo
Premisas

n % n %
Es necesario hacer los laboratorios que el médico le ordena al paciente. 51 94.4 3 5.6
El encargado(a) cumpliria mejor con el régimen de medicamentos si fuera
una o dos veces al dia solamente. 37 68.5 17 31.5
El paciente no cumple con los medicamentos como se lo indica el médico
porque se me olvida administrarselos. 16 29.6 38 70.4
El paciente no cumple con los medicamentos como se los indica el médico
porque se me pasa la hora de administrarselos. 15 28.3 38 71.7
El encargado(a) no cumple con los medicamentos como se los indica el médico
porque de todas maneras el paciente va a convulsar. I 1.9 53 98.1
El paciente no cumple con los medicamentos como se los indica el médico
porque no le gusta el sabor de las medicinas. 7 13.5 45 86.5
El paciente no cumple con los medicamentos como se los indica el médico
porque se me olvida llevarlo(a) a sus citas con el médico. 7 13.0 47 87.0

Discusion

La mayoria de los participantes indicaron que el paciente
con epilepsia se encontraba entre las edades de 5 a 9
afios, seguido por los de 10 a 14 afios. La literatura nos
indica que generalmente la epilepsia idiopdtica comienza
entre los 2 y 14 afios de edad (2). Se encontraron pacientes
con epilepsia de ambos sexos; siendo esto congruente
con las caracteristicas epidemioldgicas de la epilepsia,
como una condicién que no tiene preferencias por género
(8). En algunos estudios se ha encontrado una ligera
diferencia, entre los dos sexos, mds hombres que mujeres
(3), sin embargo para este estudio se encontraron mas
mujeres con epilepsia que varones. Esto podria deberse a
que se matricularon mds mujeres que varones en el
campamento de verano y no necesariamente implica que
la condicién en Puerto Rico se comporta de forma diferente.
Enlamayoria de los casos, casi en la totalidad, las madres
resultaron ser las encargadas de dar o vigilar por los
medicamentos a las personas con epilepsia. Esto
posiblemente responde, a patrones culturales en Puerto
Rico, donde la madre lleva la mayor parte de las
responsabilidades en las tareas de la crianza de sus hijos.

La mayorifa de los encargados terminaron su cuarto afio
y poco menos de la mitad tienen estudios universitarios,
bachillerato o mas. La educacion es uno de los factores
que se han encontrado en varios estudios que tiene relacion
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indicé que estos iban para pre-kinder. Esto no concuerda
con las edades en las que se encontraba la mayoria de los
pacientes (5 a 9 afios). Las complicaciones e interrupciones
a la vida diaria del paciente, causadas por la condicién
pueden causar retraso en el sistema escolar. Ademds, la
epilepsia en muchos casos va acompaiiada de otras
condiciones neuroldgicas tales como: perlesia cerebral,
problemas de atencion con o sin hiperactividad, espina
bifida y dolores de cabeza, que van causando limitaciones
en el progreso escolar. Los nifios con estos problemas
van a los programas de educacion especial donde no hay
grados escolares (15). Mds tarde en la adolescencia,
muchos dejan el sistema escolar, se rehusan a tomar
medicamentos en la escuela para que sus compafieros no
lo sepan y para que no se les limite de oportunidades.
Otra posible razoén es el tiempo que a veces transcurre
desde que el nifio llega al sistema de cuidado médico, es
diagnésticado y comienza un tratamiento que lo estabilice,
lo controle y armonice todos los aspectos que afectan al
nifio en el ambiente escolar donde vive, provee para que
se retrase en el sistema escolar.

Respecto al historial familiar, llama la atencién que 29
personas contestaron tener familiares que padecian de
epilepsia. Estos en su gran mayoria fueron tias o tios. Esto
tiene una relacion directa con el tipo de epilepsia que més
reportaron que padecian los pacientes; la ausencia, la mas
comuin en la nifiez (2). La literatura sefiala que en ciertos
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tipos de epilepsia como las ausencias, conocidas también
como petit-mal, existe una tendencia genética (2). Se ha
encontrado que algunas formas de epilepsias tienden a
transmitirse de generacion en generacién (3,16).

En cuanto a que la mayoria de los pacientes se
encontraban en monoterapia, en los estudios se ha
encontrado que el estar en un sélo medicamento es uno
de los factores que tiene un efecto positivo sobre el
cumplimiento (8). Entre los medicamentos que fueron mas
recetados y utilizados por los pacientes con epilepsia estin
el Tegretol® y el Depakene®. Estos medicamentos son
muy utilizados por los especialistas, por que cubren varios
tipos de epilepsia y sus efectos colaterales no son tantos
comparados con sus beneficios (17). Los medicamentos
que menos informaron ser utilizados son medicamentos
nuevos. Mis de la mitad de los pacientes toman sus
medicamentos dos veces al dia. A través de conversaciones
con los especialistas de los diferentes centros de
tratamiento, se encontré que estos tratan en la medida
que sea posible de mantener a sus pacientes en un sélo
medicamento y en horarios sencillos, sin embargo no
siempre se logra.

El Modelo de Ideologias de Salud Aplicado al Rol del
Enfermo presupone que si las personas estdn bien
motivadas, reconocen que la conducta de salud, como
administrar los medicamentos, reduce las complicaciones
y la amenaza; tienen pocas barreras estructurales; tienen
una interacci6n positiva con el médico, estdn capacitados
y sus actitudes son positivas, esto resultara en una
conducta de cumplimiento. Al analizar cada uno de los
aspectos del Modelo, se encontrd, que los encargados de
los pacientes tenian una perspectiva positiva hacia la
epilepsia. La mayoria considera que los pacientes tienen
una buena expectativa de vida, asi como que la epilepsia
tiene muchas causas. Asi también saben que la epilepsia
no es contagiosa y que los medicamentos reducen las
hospitalizaciones y las visitas a la sala de emergencia. En
general, se puede inferir que los encargados estan
motivados en cumplir con el tratamiento de los pacientes
con epilepsia. Rehead y Tasker (18) han indicado que la
motivacién tiene un efecto positivo sobre el cumplimiento.
Sin embargo, cabe mencionar que aunque este parece ser
un encargado bien motivado, acepta que la razon principal
para no cumplir con la administracién es por que se les
olvida administrarlo.

También se observé que los participantes en su mayoria
reconoce el valor de reducir laamenaza de la enfermedad.
Para casi todas las premisas, se observé que los
participantes entienden la importancia de administrar los
medicamentos, reconocen los beneficios de administrar
los medicamentos, conocen las consecuencias de no
hacerlo y las consecuencias que pueden tener las
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convulsiones en el paciente. En el aspecto de la
probabilidad de que la conducta reduzca la amenaza, la
mayoria reconoce cudles son las conductas necesarias
para reducir la amenaza de la condicién y los beneficios
que esta conducta conlleva. Estos resultados estdn
directamente relacionados con el cumplimiento (20).
Ademés segin Buck, Jaboby, Baker y Chadwick (8)
sefialaron que cuando los pacientes o encargados creen
que los medicamentos anticonvulsivos son efectivos y
controlan la condicién, tienden a ser mas cumplidores.

Dentro de la dimensién de los factores de modificacion
y capacitacién, para los estructurales, la mayoria de los
participantes esta de acuerdo con aquellos factores que
en los estudios se han sefialado como influencias positivas
sobre el cumplimiento. Estos son horarios sencillos, tomar
un sélo medicamento, entender bien las instrucciones y
una buena atencién médica. Por otro lado, los participantes
en su mayoria, no presentaron tener barreras en conseguir
los medicamentos en la farmacia o tener problemas de
transportacién. Sin embargo, se observé que los
participantes percibieron como barreras al cumplimiento
el que las citas de los pacientes fueran espaciadas. Para
que el cumplimiento no se vea afectado por la citas de los
pacientes, es importante que el médico brinde al paciente
y/o sus encargados alternativas de comunicacion en caso
de que el paciente necesite de alguna receta para sus
medicamentos o se observen complicaciones en la
condicién de éste, que no dependa de tener que esperar
hasta la siguiente cita para recibir el servicio.

En el aspecto de actitudes, la totalidad de los
participantes reconoce que es mejor administrar los
medicamentos a que ocurran convulsiones o crisis. La
mayor parte presentd disposicion o intenciones de cumplir
con el régimen de los medicamentos, que segun Chigier
(20) es la forma en que se describe al aspecto actitud
relacionado con el cumplimiento. En cuanto al aspecto de
interaccién, la mayoria de los participantes demostraron
tener una buena interaccion con el médico y con el personal
que atiende al paciente. En general, se sienten bien
atendidos, el personal les da las intrucciones y les explica
la condicién del paciente, le dedican tiempo, entre otros.
Hauser (21) sefiala la habilidad del médico para dar las
instrucciones, tiene una influencia positiva sobre el
cumplimiento, y Kritzinger (13) encontré que una buena
comunicaci6n entre el paciente, su médico y el equipo de
salud que lo atiende mejora el cumplimiento.

La capacitacién fue otro aspecto estudiado y se encontrd
que a los participantes se les educaba respecto a la
condicién del paciente y sobre el riesgo de no tomar los
medicamentos. Por otro lado, la mitad de los encargados
sefialé que acepta que ellos dejan de administrar los
medicamentos cuando el paciente experimenta efectos
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adversos visibles y un poco mds de la mitad sefialé que
les afecta lo que la gente dice que le ocurre al paciente
durante una convulsion. La autoestima del paciente se ve
afectada cuando las convulsiones son bien explicitas como
en el caso de las epilepsias tipo tonico-clénicas. Esto es
aun mas notable en los adolescentes, el temor a tener
crisis delante de los demads se convierte en una clave de
accién para cumplir con los medicamentos. Segtin Chigier
(20), cuando un adolescente tiene una convulsion frente a
sus compafieros, este es estigmatizado por estos y su
cumplimiento se ve afectado negativamente.

En cuanto a la posibilidad de cumplimiento, los
participantes reflejaron una conducta de intencién a cumplir
con la administracién de los medicamentos, para evitar asi
convulsiones. Cabe destacar, que una cuarta parte indicé
nuevamente que se les olvida administrarlos o se les pasa
la hora. De igual forma, esto indicaron que cumplirian mejor
si los medicamentos fueran solamente uno o dos veces al
dia. Esto es congruente con los hallazgos sobre
cumplimiento, en estudios donde se ha encontrado que el
factor “cuéntas veces toma el medicamento al dia” estd
relacionado con el cumplimiento (8).

Por 1ltimo, los participantes se autoevaluaron como
cumplidores con la administracion de la terapia, aun
cuando aceptan que se les olvida administrarselos. Hauser
(21) plantea que el ser humano por su naturaleza se le hace
dificil aceptar que no cumplen, por que esto provoca un
sentido de culpa. Buck et al. (8) encontré en su estudio
que los participantes se autoevaluan con mucha frecuencia
como cumplidores.

Aunque los hallazgos de este estudio no se pueden
generalizar a toda la poblacién de pacientes epilépticos en
Puerto Rico, si plantea una serie de factores, basados en
un modelo tedrico, que afectan o favorecen el que un
paciente cumpla con su terapia de medicamentos, mas
aun cuando este depende de otra persona para su
cumplimiento. Al menos para los encargados(as)
participantes, el olvidar el administrar los medicamentos,
el que se les pasa la hora de administrarlos y las citas
espaciadas, fueron las reas que mayormente afectan el
cumplimiento con el tratamiento de sus nifios(as). El
problema de cumplimiento es un problema complejo que
envuelve una gran cantidad de factores individuales,
sociales, sicoldgicos, estructurales, de actitudes, de
creencias, de tipo de servicios o cuidado médico, entre
otros, que deben ser estudiados con mayor detenimiento
en futuras investigaciones.

Abstract

The purpose of this study was to describe the aspects
related with the adherence of medicine in patients with
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epilepsy diagnosis. The non probabilistic sample was
composed by fifty-four parents or legal guardians of
children/adolescents with epilepsy. A self-report
instrument was utilized in this study and the design was
based on Health Belief Model. Descriptive statistics were
utilized (mean, median, frequencies and percents) to
describe the results and crosstabs tables to describe
specific relations between variables. It was found that the
parents/legal guardians reported that they administered
their children’s medications as prescribed. However, the
two aspects that most affect the adherence with the
treatment were that the participant forgot the medicine
administration and the time between each medical
appointment. We conclude that the adherence problem is
complex and involved a lot of individual, social,
psychological, structural, attitudes, beliefs, type of medical
services factors, among others. These factors will be
studied more emphatically in futures studies.
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