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Introduccion

La epilepsia es una de las enfermedades mas antiguas de la humanidad. Su
significado se deriva de la palabra epilambanein de origen griego significa “estar
poseido”, “estar atrapado” o “vivir en cautiverio”. Como entidad neurologica genera

discapacidad como son alteraciéon de la memoria, déficit de atencién, dificultades

motoras, problemas de aprendizaje, de conducta y de trastornos en el lenguaje.

Es causada por el inicio de la enfermedad, el tipo, la frecuencia y la intensidad de
las crisis epilépticas y el tratamiento de la enfermedad; puesto que tiene
consecuencias en las cuestiones sociales, profesionales, laborales, psicologicas y
econdémicas. Estas afectan tanto al paciente como a los familiares, por {o que se
incrementa hasta cinco veces el riesgo de suicidio entre los pacientes. Al principio
de la historia de la humanidad fue tratada como una enfermedad magico — religiosa
y no como algo natural, posteriormente se consideré6 como una enfermedad y

actualmente es tratada como enfermedad neurolégica.

Debido a que el enfermo de epilepsia se enfrenta a una serie de situaciones que
afectan su vida personal, [aboral, familiar, educativa y social. En esta investigacion
revisare la literatura sobre la cuestion médica de la enfermedad, el estigma social
que mantiene al paciente, a su familia en cautiverio, los diversos tratamientos
médicos y alternativos para mantener controladas las crisis epilépticas para que el

paciente lleve una buena calidad de vida.

En el capitulo uno, revisaré la situacion de la epilepsia de acuerdo a la OMS, como
un problema social, ya que esta enfermedad es muy comun sin importar sexo, edad,
ni posicién social. A si como sus causas, caracteristicas y consecuencias; Por otra
parte, revisaré las enfermedades neuroldogicas que prevalecen en México y por
ultimo, exploraré las situaciones desbordables a las que se enfrenta el paciente y

su familia en las distintas instituciones sociales.

En el capitulo dos, en el primer momento entenderé la enfermedad desde el
interaccionismo simbolico, después se analizara el estigma social de la epilepsia

desde el concepto del etiquetado de Goffman y como en las distintas épocas de la
1



humanidad ha estigmatizado a estos pacientes. Finalmente, revisare como los
distintos periodos veian a la enfermedad y como la trataban.

En el capitulo tres, revisare la situacion del sistema de salud mexicano para el
tratamiento de la epilepsia. Cuéles son los tratamientos de primera y segunda
generacion, asi como el desarrollo de los futuros medicamentos y por ultimo
analizare los tratamientos alternativos o complementarios del padecimiento; ya que,
hay pacientes que no tienen control de sus crisis epilépticas. Finalmente, en el
capitulo cuatro, con base a la literatura y una entrevista de un paciente con epilepsia
comparare cuales son las similitudes y las diferencias de las diversas situaciones
gue confronta el mismo.



Justificacion

La epilepsia es una enfermedad neurologica cronica y degenerativa, que genera
otras enfermedades como: apatia, depresién, psicosis, y hasta muerte subita por
epilepsia provocando discapacidad en la persona a largo plazo. Ante éste tenory el
de mi formacién en la Licenciatura en Sociologia he observado distintos procesos
con varios métodos de estudio para entenderios. Me llamo la atencién el campo de
fa salud para entender desde el aspecto sociologico la epilepsia como problema
social porque es necesaria darle importancia para entender los problemas y
procesos de la enfermedad, las personas quienes la padecen y su inclusion en la

sociedad.

Yo fui diagnosticado de epilepsia a los trece afos (catorce afios exactamente) la
cual, cambio mi vida radicalmente, la manera de pensar de mi familia y comparieros
de la escuela; de manera que en el transcurso del tiempo he experimentado
situaciones negativas en relacion a distintos aspectos; por ejemplo la exclusiéon para
cualquier actividad en el ambito academico. Mismos que a lo largo de mi vida han
afectado mi autoestima, haci€éndome una persona insegura (dependiente) porlo que
se me dificulta desenvolverme en la sociedad. Luego conforme se presentan las
situaciones no acepto perder la salud por la epilepsia, las mismas condiciones de
vida que los demas, dejar de ser el hijo ideal; ya que, mi cuerpo no sera el mismo

antes de que llegara la enfermedad.

En la escuela, he sido victima de morbosidad e indiferencia de algunos comparieros
al presentarse una crisis epiléptica también hay quienes se preocupaban por o
ocurrido. Ante estas situaciones aparentemente me sentia bien, pero en mi interior
me sentia avergonzado y con pena por la misma manera que mi desempefno
académico es diferente, ya que considero que no tengo la misma capacidad de
entender los distintos temas que los demas comparieros. En decir, mi sentir es que
por mi condicion puedo llegar a hacer enfadar al profesor y a los alumnos al no tener
la misma similitud (originando desesperacion a causa del mismo padecimiento en
estos).



Asimismo, el tener una formacién profesional, el trabajo que pueda llegar a
desarrollar una persona con epilepsia se le niega, pues el jefe quiere (con la tipica
ideologia laboral progresiva) gente productiva, evitar gastos médicos mayores y no
tener ningin tipo de problemas. Por ello considero que esta situacién, yo soy
victima de estigmatizacién y discriminacion laboral. Me siento frustrado al no tener
un empleo, ya que tengo una preparacion profesional y el padecimiento limita mi
desempefio laboral y mi vida personal, porque he experimentado situaciones
desfavorables con las personas que han llegado a mi vida. Como lo he expresado
anteriormente no tengo la misma capacidad cognitiva que ellos y suelen llegar a
presentarse algunas diferencias por ambas partes, a pesar de esto me gustaria un
trato igual sin tabues ni prejuicios, quiero una comunicacion mas abierta y la

inclusion social como epiléptico.

Sin embargo, al ser diagnosticado de epilepsia en la adolescencia se perdi6 el hijo
ideal y llegan los problemas entre la persona afectada, lafamilia y la sociedad. Estas
situaciones aumentan cuando hay carencias basicas (ademas de orientacién
medica entre los afectados y la sociedad) motiva que el futuro para el paciente sea
incierto al no tener un sustento econémico, hasta llegar ser una carga emocional y

econdémica para la familia.

Por lo tanto, al ser diagnosticados perdemos la salud, la capacidad igualitaria de
memoria cognitiva y la inclusion social, dejamos ser quien fuimos y nuestros padres
niegan que tengamos epilepsia. Ellos pueden tener dos posturas: 1) Nos sobre
protegen debido a la enfermedad para no sufrir seguido las crisis epilépticas, por lo
que motivara a una serie de conflictos entre los hermanos, 2) Nos pueden ver como
una carga. Tenemos derecho a un trato de igual manera en lo social, académico,
laboral sin estigmas y con respeto. No somos epilépticos, somos personas que

vivimos con epilepsia. Con base a lo anterior Juan Carlos Reséndiz ' menciona:

1 Juan Carlos Reséndiz Aparicio, “Epidemiologia de la epilepsia en América Latina”, en Ana Luisa
Velazco Monroy, Epilepsia Un punto de vista latinoamericano, Editorial Alfil, México D. F. 2013,
Paginas 1-10.
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“la epilepsia es uno de los padecimientos del sistema nervioso y representa en América Latina un problema de
salud pablica. [...] la prevalencia de la epilepsia es el niimero de personas con la enfermedad entre la poblacion
en riesgo de padecerla en un tiempo y lugar determinado. Ademas, estos pacientes en las regiones aisladas se
enfrentan a problemas como la disponibilidad de la atencion médica y el estigma social; sin embargo, muchas
veces es mas incapacitante el desarrollo psicosocial que la misma alteracién neurologica™.

Agrega ?la epilepsia como problema social de salud colectiva se puede circunscribir
a dos areas de intervencion: 1.- La preventiva que involucra a la sociedad de
acuerdo a los factores etiol6gicos y 2.- De indole asistencial que necesita satisfacer
la demanda de atenciéon médica de las crisis y disminuir la marginacion social entre
los pacientes con epilepsia por parte de la poblacion”.

El paciente epiléptico tiene derechos y obligaciones como toda persona sin
embargo, por mucho tiempo se ha vinculado la imagen del paciente como ser
retrasado mental al no cubrir las demandas de la sociedad y tiene dificultades en la
inclusién por el desconocimiento de la enfermedad en todos los ambitos. Si bien es
cierto, la persona epiléptica tiene derecho a la salud. En este sentido, La Secretaria
de Salud proclamo la Ley General de Salud en 1988 en el articulo 13 fraccion 1
define a la epilepsia como un problema de salud publica, se establecieron los
criterios de prevencion y control de la misma; en donde estos deben ser
proporcionados en todos los niveles del pais.

Sobre el tratamiento se establecié la norma para la elecciéon de los farmacos de
acuerdo al tipo de crisis que se presenta en el paciente, el médico debe explicar al
paciente y al familiar que la enfermedad en algunos casos es controlable y no es
contagiosa. El paciente debe cumplir con el tratamiento incluyendo durante el
embarazo, puede desempefar sus actividades de forma progresiva con indicacion
médica; debiendo evitar el insomnio, la fatiga excesiva, el consumo de drogas y de
bebidas alcohoélicas. Entre otros factores como cuestiones psicolégicas, por
ejemplo el estrés, emociones negativas o fuertes (sustos, exaltaciones de todo tipo);

hasta emociones positivas aparentemente ligeras (alegria, impresiones), etc.

2 |bid. Pag. 2



Complementando lo anterior, en el articulo 4 de la Constitucién Mexicana concede
a toda persona el derecho a la proteccion de la salud y ordena que la ley defina las
bases para el acceso a los servicios de salud. Sin embargo, en las guarderias del
IMSS (Instituto Mexicano del Seguro Social) y del ISSSTE (Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado) no acepta a nifios con
diagnéstico de epilepsia, ni de crisis febriles; por lo tanto, la indicacién al derecho a

la salud no se cumple.

El trabajo es un derecho y un deber social de acuerdo en la Ley del Trabajo. No
existe en forma explicita condicién de salud que impida que una persona se dedique
a la profesién u ocupacion qﬁe le acomode siendo licita. Sin embargo, uno de los
principales problemas con los que se enfrenta el paciente con epilepsia es el laboral.
La epilepsia entra en el grupo de enfermedades consideradas como causa de
inhabilidad profesional por su desconocimiento, ya que este no es protegido contra
el desempleo y si se conoce que ha tenido crisis no se le recibe como empleado. La
mayoria de los pacientes ocuitan su afeccion al solicitar el empleo y puede

ocasionarle el despido al presentar una crisis.

El seguimiento de éstos pacientes demostr6 un alto nivel de desempleo, baja
capacidad para el trabajo, periodos largos de inactividad laboral; por lo tanto, en la
cuestion del empleo hay una contradiccion. Por un lado, se promueve la inclusion
taboral y por el otro lado, el paciente epiléptico es estigmatizado y no recibe la
oportunidad para demostrar que puede realizar un buen trabajo, aun contando con

una licenciatura, titulo y cedula profesional.

En la educacioén publica, ta Constitucion Politica Mexicana tiene contemplado este
derecho en su capitulo 1, Art. 3., desafortunadamente nifios y adolescentes son
discriminados y expulsados de las escuelas publicas y privadas cuando se enteran
que tienen epilepsia o presentan una crisis en el salén de clases. En algunos
planteles educativos piden a los alumnos con epilepsia un certificado médico de
‘garantia” de que no se van a presentar las crisis, argumentando que el colegio tiene

la responsabilidad en caso de accidentes durante la convulsién. La consecuencia



de esta situacion es que los padres ocultan esta informacién del padecimiento y el
profesor ignora que su alumno tiene epilepsia. A nivel superior no hay consigna que
impida que el paciente epiléptico realice una carrera, que obtenga su titulo y la

ejerza.

Otro ejemplo, a mencionar sobre este aspecto delicado de enfermedad en cualquier
persona quien porte esta enfermedad, se vuelve demasiado complicado su relacién
e inclusién social para la persona quien la padece, como para quienes tienen que
convivir con la persona con epilepsia; puesto que, en el momento de querer llevar
en la practica este acercamiento de personas enfermas con personas quienes se
encuentran en su entorno escolar solo reciben por o general exclusion y aislamiento
por parte del personal quien labora en este sector (maestros, personal

administrativo) y comparneros de clase (amigos).

En cuestién personal, si se debe poner un poco mas de atencion sobre este tipo de
situaciones dadas en cualquier sector de la sociedad. Puesto que, como acabamos
de mencionar este tipo de actos dados por los propios directivos escolares
(directores de escuela) al no permitirle al alumno sobresalir por si mismo, solamente
causan desajustes en el sistema escolar y para la propia persona la inclusion a
cualquier sector de la sociedad en donde este se quiera desarrollar a futuro.
Aunque, no hay que dejar de mencionar que aunque este tipo de situaciones
negativas se vienen dando en la persona enferma con epilepsia por parte de
algunas personas (la mayoria) que no saben comprender y asimilar este tipo de
problemas en la salud, si existen muy pocas personas quienes si se llegan a
percatar de esta situacion; llegando a apoyar en varios aspectos al enfermo para su
superacion y desenvolvimiento en la sociedad. Y a las que se les agradece por parte
de estas personas enfermas con epilepsia; por que, sin su ayuda no serian nada en
la vida. Viendo todo esto desde la perspectiva laboral, educativa, cultural, social, en

la salud, etc.

Finalmente, en los derechos individuales el paciente tiene la facultad de ejercer sus

derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y culturales. Asi como la



administracion de sus intereses e incluso herencias, derechos a votar y a ser
elegidos, pueden obtener pasaportes y visas. El tiene derecho a contraer
matrimonio siempre que su conyuge esté informado y quiera formar una familia con
él. Cabe mencionar que las mujeres con epilepsia en su edad reproductiva deben
ser educadas sobre los riesgos asociados en el embarazo y sus efectos de los
farmacos, por lo que el tratamiento debe ser revalorado por especialistas. Sin
embargo, la realidad de los pacientes es que tienen dificultades para llevar a cabo

una vida sexual en pareja.



Planteamiento del problema

Como mencioné en la justificacion y sefialaré a lo largo de esta investigacion, la
epilepsia es una enfermedad neuroldgica cronica y degenerativa que genera otras
enfermedades como: apatia, depresion, psicosis y hasta la muerte subita por
epilepsia provocando discapacidad en la persona a largo plazo. Cabe mencionar
que esta enfermedad anteriormente era vista como un don sagrado, posteriormente
a partir de la Edad Media los pacientes fueron estigmatizados y sometidos a
tratamientos crueles para tratar o hasta curar la enfermedad.

Para muchas familias el diagnéstico de epilepsia puede ser abrumador, generando
ansiedad, frustracion y estrés. Puede provocar que se sientan deprimidos o
enojados, preguntandose lo siguiente: ¢Por qué nos sucedi6 esto? Todas estas
emociones encontradas sorl normales, puesto que la epilepsia es mas comun de o

que creemos.

Por lo tanto, cada persona diagnosticada con epilepsia es afectada de forma
diferente, ya que en esto incide la edad, los tipos de crisis epilépticas, la respuesta
al tratamiento y la existencia de otros problemas de salud. Sin embargo, aigunos
pacientes controlan facilmente la enfermedad con medicamentos obteniendo
buenos resultados, mientras que para otros es un desafio dificil que persiste a lo
largo de su vida, a pesar de la informacion que hay sobre la epilepsia todavia

persisten algunos mitos, entre los mas comunes se encuentran:



Mitos y Realidades Respecto a la Epilepsia

No. Mito Realidad
Nadie se puede tragar la lengua, cualquier
1- Durante una crisis el paciente se puede | objeto que se ponga en la boca del paciente
) tragar Ia lengua durante la crisis epiléptica puede lesionar los
dientes o la quijada.
5. l;;i:eic?:srsggra; dg:)nr:)nigpgz?:glguisatan. La epilepsia es una condici(?n neurolégica
et . . (cerebral). No es un maleficio.
maldicién o “embrujadas”.
No debe inmovilizar al paciente durante una
3. Usted debe inmovilizar al  paciente | crisis, solo asegtrese que el area esté libre de
) durante una convuisién muebles o de objetos duros y filosos para
evitar gue se lesione durante [a crisis.
N e La respiracion artificial solo es necesaria si
4.- ;Stﬁzr?ezz 22{Let;?]sigggglzgjgtg':sc;;al a la persona no comienza a respirar después de
9 9 ) que la crisis haya terminado.
S La epilepsia, la enfermedad mental y la
5.- l&;ige;i?g aa ds iﬁ?;:gﬂgﬁ)?zsge::g:ﬂlo discapacidad intelectual o de desarrollo son
P * | diferentes condiciones que afectan al cerebro.
6.- Se puede saber si una persona tiene No hay forma de saber si alguien tiene
’ epilepsia con una sola mirada. epilepsia con sblo mirarla.
Si algin miembro de la familia tiene La epilepsia puede ocurrir cuando no hay
7- | epilepsia, sus hijos también tendranla | 2ntecedentes familiares, pero es posible que
enfermedad. algunos hijos de padres con epilepsia
Tengan algunas crisis.
Las personas con epilepsia pueden El paciente puede resistirse si alguien intenta
8.- lastimar a otras personas durante fas inmovilizarfa durante la crisis, pero no le hace
crisis dafio deliberadamente.

Elaboracién propia con fuente de: Epilepsia Foundation, “Manual de la epilepsia y mi hijo/a, un manual para
padres con un  hijo o  hija recién diagnosticado/da con epilepsia’, ubicado en

www.epilepsy.com/sites/coreffiles/atoms/files/Spanish _Toolkir updated%202014.pdf [Consultado el
12/07/2017]

Con base a lo anterior en este trabajo pretendo investigar como afecta la epilepsia
en la vida personal del paciente en las diferentes situaciones de la vida puesto que,
es estigmatizado por la sociedad y discriminado laboralmente convirtiéndolo en una
persona sin valor moral. Por otra parte conocer los tratamientos actuales para su a
adecuado control en el sector publico y privado; quienes son los que tienen acceso
a estos servicios y cuantos son los que tienen los recursos para solventar el

tratamiento.
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1.2 Respecto a la epilepsia

1.2.1 Descripcion de la epilepsia

La epilepsia es una enfermedad cronica progresiva que se caracteriza por la
aparicion de trastornos repetitivos, incluye cambios en la personalidad, asi como el
desarrollo prolongado de sicosis epiléptica y demencia en sus ultimas etapas. El
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” la define
como: una alteracién de la actividad eléctrica en el cerebro. Por ejempio; podemos
imaginar al cerebro como un conjunto de células llamadas neuronas, estas se
conectan y se comunican entre si mediante pequefios impulsos eléctricos. Cuando
se produce una descarga eléctrica anormal, el resultado es una crisis 0 ataque
epileptico y pueden ser frecuentes o no, su duracion es de unos segundos hasta

dos o tres minutos.®
Esta es causada por:

e Complicaciones en el embarazo.

e Falta de oxigeno al nacer o dafio cerebral.

¢ (Golpes importantes en la cabeza.

¢ Envejecimiento por drogas, alcohol, plomo, entre otras sustancias.
e Infecciones cerebrales, incluye la fiebre alta no controlada.

e Tumores o cisticercosis cerebral.

e Problemas circulatorios o cardiacos.

e En muchos casos no se puede descubrir la causa.

Sin embargo, Gladys Rojas® menciona que la epilepsia es causada por los factores:

SCitada de: www.innn.salud.gob.mx/interior/atencionapacientes/padecimientos/padecimientos.html,
[consuitada en 18/07/2017]

% Gladys A. Rojas Sanchez. Factores que modulan el ajuste personaly social del paciente epiléptico, ubicado
en: epositorio.uchile.cl/bitstream/handle/2250/128542/253.pdf? sequence=1, [consultado del 20/07/2017]
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1.2.2 Clasificacién de las epilepsias y de las crisis epilépticas

Para el diagnéstico de la epilepsia se debe tener en cuenta el siguiente cuadro

clinico:

Historia clinica complete
a) Historia familiar
b) Antecedentes de eventos que producen el
| Clinico sufrimiento cerebral
c) Semiologia de las diferentes manifestaciones
epilépticas
d) Exploracion neurolégica
a) Electroencefalograma (video de EEG encaso
de duda en el diagnostico)
It Auxiliares de b) Estudios de imagen (Tomografia Axial
diagnostic Computanzada o Resonancia Magnética)
c) Individualizar la necesidad de evaluacién
magnética
Hay la posibilidad de pacientes con epilepsia que
lil Correlacion entre los | presenten trazos de EEG nomales y pacientes que
hallazgos clinicos y | presentes trazos de EEG anormales, pero sin crisis
datos clinicas. Estos pacientes no tienen epilepsia sino una
electroencefalograficas | alteracion eléctrica y no deben ser tratados solo por el
hallazgo eléctrico.

Tabla 1 Elaboracion propia con fuente de: Dr. Juan Carlos Reséndiz Aparicio, Guias Clinicas del Hospital
Psiquiatrico Infantif “Dr. Juan N. Navarro, Secretaria de Salud, México, ubicado en

hitp://www.sap.salud.gob.mx/media/61208/nav_guias11.pdf, conisultado el 17/07/2017.

Existen tres tipos'® de epilepsia que determinan el tipo de crisis y los sintomas de
esto, motivando a que cada paciente reciba una monoterapia u otro tratamiento; de

ello hablaremos mas adelante.

| Ausencia epiléptica: las personas que sufren de esta, tienen crisis de ausencia
repetidas que causan pérdidas momentaneas de la conciencia. Casi siempre,
inician en la infancia o en la adolescencia y tienden a venir de familia por lo que

incide que pueden deberse al menos parcialmente, a la presencia de un gen o genes

1¢ Tipos de epilepsia, disponible en http://iwww.geosalud.com/neurologia/epilepsiaftipos-de- epilepsia.html
[consultado el 25 de mayo de 2017}
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defectuosos. Por lo tanto, algunas personas que sufren estas crisis realizan
movimientos sin sentido, como movimientos bruscos de un brazo o parpadeo rapido

de los ojos.

Il Epilepsia del I6bulo temporal: inicia en la infancia, es el sindrome epiléptico mas
comun entre los que tienen crisis focales. Estas convulsiones son asociadas a las
auras y pueden causar que una estructura del cerebro llamada hipocampo se encoja
con el tiempo, ya que este es importante para ia memoria y el aprendizaje. Aunque
puede tomar afios para que las convulsiones ocasionen un dafio apreciable al
hipocampo, este hallazgo subraya la necesidad de tratar a la epilepsia del 16bulo
temporal en forma temprana y tan eficazmente como sea posible.

lll Epilepsia neo cortical: se caracteriza por crisis que se originan en la corteza del
cerebro o en su capa exterior. Estas pueden ser tanto focales como generalizadas
y pueden causar sensaciones extrafias, alucinaciones visuales, cambios
emocionales, espasmos musculares, crisis convulsivas y una variedad de otros

sintomas de acuerdo con el lugar donde se originen en el cerebro.

Ef Centro Aura'* menciona que fa Liga Internacional Contra ia Epilepsia clasifico a
los ataques epilépticos en ataques epilépticos parciales y ataques epilépticos
generalizados. Cabe mencionar las siguientes aclaraciones: 1) El tipo de ataque
epiléptico depende del sitio de la superficie del cerebro donde se origine la descarga
epiléptica y de una posible extensién a otras partes del cerebro. Cada zona cerebral
tiene una funcion especifica en relacion con la actividad motora, sensitiva, visual,
memoria, entre muchas otras. Si el ataque epiléptico se inicia en una zona
especifica habra sintomas diferentes.

2) La encefalitis de Rasmussen es un tipo progresivo de epilepsia, en el cual la mitad
del cerebro muestra inflamacidn constante. A veces se trata con un procedimiento
quirurgico radical llamado hemisferectomia. Algunos sindromes epilépticos de la

infancia, como la ausencia epiléptica infantil, tienden a entrar en remisién o

11 Centro aura, Especialistas en Epilepsia, disponible en http:// centroaura.mx, [consultado en 3 de julio de
20173
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adentrarse completamente durante la adolescencia; mientras que otros sindromes
como la epilepsia mioclénica juvenil y el sindrome de Lennox-Gastaut generaimente
siguen de por vida después de que han aparecido. Sin embargo, los sindromes

epilépticos no siempre surgen en la infancia.

3) Los sindromes epilépticos son facilmente tratables y no parecen afectar las
funciones cognitivas o el desarrollo por lo que son sindromes epilépticos benignos,
estos incluyen la encefalopatia infantil benigna y las convulsiones neonatales
benignas. Otros sindromes como la encefalopatia mioclénica temprana, causan
problemas neurolégicos y del desarrollo. Sin embargo, estos problemas pueden ser
causados por procesos neurodegenerativos. Los sindromes epilépticos en los que
las crisis y las capacidades cognitivas de la persona empeoran con el tiempo se les

llaman epilepsia progresiva. Los ataques epilépticos se clasifican en los grupos:
1.- Los ataques epilépticos parciales

Simples y sin alteracion del conocimiento: es una crisis epiléptica focal con
sintomas motores, producen sacudidas ritmicas del cuerpo durante algunos
segundos o minutos. En otros casos producen una sensacién o emocion anormal
llamada aura que solo la persona afectada detecta, esta puede ser un hormigueo
en una parte del cuerpo que puede extenderse de forma progresiva a otras partes,
pues hay alucinaciones visuales, olfativas y gustativas, aunque estas pueden ser
raras. También hay alteraciones psiquicas como un pensamiento extrafio, de
aparicién brusca o de corta duracion; por ejemplo, el tener una sensacién intensa

de haber vivido una situacion anterior mente sin ser real (deja vu).

Complejas y con alteracion de conocimiento: la persona pierde el conocimiento
sin perder el tono muscular, se queda inmaovil sin responder varios segundos o
minutos, a menudo hace actos automaticos con la boca o con las manos; por
ejemplo, movimientos de masticacion, arregiarse la ropa, abrocharse [os botones,
etc. En ocasiones actia de forma consiente pero no responde cuando se le habla.
Finalmente, poco a poco va recuperando el conocimiento con un estado de

confusion mental que puede durar varios minutos.
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Crisis parcial con generalizacién secundaria (evolucion a crisis convulsiva
bilateral): Es cuando una crisis parcial simple o compleja se extiende desde el foco
epiléptico a toda la superficie cerebral. Cabe mencionar que debe conocer como
comienza una crisis epiléptica, porque de esta forma se reconoce si la crisis

comienza en un lugar especifico o abarca todo el cerebro al mismo tiempo.
2.- Los ataques epilépticos generalizados

Se caracterizan por la pérdida del estado de alerta, que es el resultado de una
actividad anormal originado de ambas partes del cerebro. Estos ataques, se

clasifican en:

e Crisis de ausencia: la persona puede aparecer que tiene la vista fija en el
espacio y no reacciona a estimulos externos;

e Crisis ténicas: causan rigidez en los musculos de todo el cuerpo.

¢ Crisis clénicas: causan movimientos bruscos en los musculos en ambos
lados del cuerpo.

¢ Crisis mioclénicas: causan movimientos bruscos o sacudidas en la parte
superior del cuerpo, brazos o en piernas.

o Crisis aténicas: causan perdida del tono muscular normal, hace que la
persona con epilepsia se caiga o deje caer la cabeza de forma involuntaria.

¢ Crisis ténicas-clonicas: causan una combinacion de sintomas que incluyen
rigidez del cuerpo, movimientos bruscos de los brazos y/o de las piernas; asi

como la pérdida del conocimiento.

Algunos pacientes que sufrieron un ataque epiléptico se recuperan inmediatamente
después del evento, a otros les puede tomar minutos u horas. Ante esta situacion
es posible que se sientan cansadas, somnolientas o confundidas; por lo que es
recomendable para los familiares y personas conocidas del entorno social, en el que
se encuentran estos, tener los conocimientos para auxiliar al paciente después de
una crisis. Finalmente, existen padecimientos que parecen crisis epilépticas, pero

no lo son; estas se clasifican de acuerdo a [os mecanismos que las originan:
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L. Fisiologicos
e Mecanismos cardiovasculares
e Alteraciones del movimiento
' Migrafia y sus variantes

e Alteraciones del suefo

(L. Psicégenos
o Crisis psicégenas (de causa psicologica)
e Ataques de panico
e Alteraciones somatoformes (simulan verdaderas crisis)

e Alteraciones psicoticas

1.2.3 Consecuencias de la epilepsia

La epilepsia no solamente es una enfermedad neuroldgica sino también desarrolia
una serie de trastomos como consecuencia de la misma. Marchetti RL'2 menciona
“los trastomos mentales asociados con la epilepsia comprometen la calidad de vida,
desfavorecen la capacidad de adaptacion profesional, reducen la tasa de
ocupacion, contribuyen a la internaciéon hospitalaria recurrente y al incremento del

riesgo de suicidio”.

Las causas para que un paciente con epilepsia sea sub diagnosticado con otro
trastorno ademas del padecimiento son: 1) tendencia a minimizar los sintomas, 2)
dificultad para 'el reconocimiento de sintomas inusuales, atipicos en la poblacién con
epilepsia, 3) tendencia por parte de los pacientes a minimizar las quejas por temor
a ser discriminados, 4) temor a que los psicofarmacos disminuyan el umbrai
convulsivo, generando el problema de resistencia a la prescripcion de estos

medicamentos.

12 MarchettiRL etal, “Epilepsiaytrastornos metales”, en Revista de Psiquiatria Clinica, 32(3): 170- 182,2005,
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Ademas, 13 clasifica los trastomos mentales asociados con la epilepsia en perictales
e interictales. Los primeros tienen estrecha relacion temporal con las cnsis
epilépticas y ocurren inmediatamente antes, durante o luego de ellas; y en ios
segundos no existe esta relacion. En general estos trastornos mentales perictales
tienen comienzo agudo o abrupto, corta duracidén (horas a dias) y remisién completa
con posibilidad de recurrencias.

También se relacionan con la epilepsia que se encuentran en las alteraciones en el
electroencefalograma (EEG) estos se dividen en: penctales que inician en el periodo
prodrémico de las crisis, duran algunas horas o dias y por ultimo desaparecen;
ictales son manifestaciones psicopatolégicas del padecimiento no convuisivo; pos
ictales que inician después de las crisis epilépticas con un intervalo de lucidez y
pueden durar horas o dias; los para ictales aparecen cuando la frecuencia de las
crisis aumenta y se calma con el patrén habitual de las crisis. Cabe mencionar que
los trastomos mentales inician después de la reduccion significativa de ias crisis,

pero estas aumentan con el uso de la DAE (Droga Anti Epiléptica).

Por ofra parte, la epilepsia trae consigo repercusiones psicolégicas por medio de los
trastornos cognitivos y los trastornos psicolégicos. En las primeras se presentan
dificultades para prestar atencion, problemas de la memoria, realizacién de algunas
tareas en las que el procesamiento de la informacibn es complejo. Las
consecuencias tienen lugar debido a las crisis epilépticas que experimenta la
persona, a los efectos colaterales ante el uso de farmacos y en caso de epilepsia
secundaria, pueden deberse a los motivos subyacentes.

Los trastornos psicolégicos que se desarrollan a causa de la epilepsia son:

1) La depresiodn. Se presenta en los pacientes que no muestran mejoramiento
en su tratamiento; el cambio de vida del paciente epiléptico se caracteriza
por tristeza, apatia y efecto colateral de algunos farmacos anti epilépticos.

181d, S/pagina
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2)

3)

4)

5)

Ansiedad. Es uno de los trastomos psicolégicos que mas afecta a las
personas que sufren epilepsia. Debido a que las crisis epilépticas son
impredecibles, es comun que las personas experimenten sintomas
relacionados con la ansiedad, como tensién fisica, embotamiento,
pensamientos catastrofistas recurrentes, entre otros.

Psicosis. El porcentaje de personas que sufre cuadros psicoticos es mas
reducido que el de aquellos que padece sintomas reilacionados con la
depresion y/o la ansiedad. Sin embargo, algunas personas experimentan
cuadros psicoticos breves. Se debate la influencia de factores etiologicos
subyacentes comunes en la epilepsia y la psicosis. Asi mismo, también se
estan explorando los efectos de la medicacion, tanto la suscrita para tratar la

epilepsia como la suscrita para la psicosis.

Consecuencias ante la estigmatizacion de la epilepsia. En algunos casos
la calidad de vida de la persona puede verse comprometida al experimentar
rechazo por parte de otros. La falta de informacion en general, de la sociedad
unida al temor que produce a ciertas personas presenciar las crisis
epilépticas; ademas de promover actitudes de rechazo hacia las personas

afectadas.

Deterioro del auto concepto. La sobreproteccién dentro del ambito familiar
y sobre todo en los mas pequefios puede ocasionar problemas en la
autoestima. Se presentan sentimientos de poca valia, dificultades en el

desarrollo de la autonomia, carencia de iniciativa, inseguridad, entre otras.
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Por otra parte, Perla David' los describe como:

l. Trastornos del animo o afectivo.

e Los sintomas afectivos en los pacientes con epilepsia son mas
frecuentes gue los trastornos psicéticos y mas disfuncionales que
los de personalidad. Se asocia con los trastomos: depresivo,
animo deprimido, energia, insomnio, el animo euférico y dolares
atipicos, inician repentinamente y pueden durar desde unas horas,
dias o mucho tiempo.

o Los pacientes con epilepsia tienen hasta cinco veces de riesgo de
suicidio, es causada por sobre dosis de DAE que es utilizada como
un medio.

e Algunas crisis parciales se caracterizan por cambios afectivos;
entre las mas frecuentes son el miedo, animo deprimido y
sensaciébn de bienestar extremo. Entre ofros casos hay

sensaciones de muerte, terror, ira y furia.

. Trastorno de personalidad.

e Para el médico es dificii detectar en el paciente epiléptico una
personalidad normal o enferma y mas cuando es la primera evaluacion,
ya que estos a veces no satisfacen los criterios de diagnoéstico.

¢ Los cambios de personalidad en los pacientes son la combinacién de la
personalidad pre morbida y de otras caracteristicas nuevas causadas por
los cambios patoldgicos originados en los globulos frontales o temporales.

M. Trastornos disociativos.
e Es la alteracion de conciencia, memoria, identidad -0 percepcion
del medio ambiente.

4 1d, S/pagina
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e El manual del diagnéstico de las enfermedades mentales DMS 1V
establece cuatro trastornos disociativos: amnesia disociativa
(amnesia psicogena), fuga disociativa, trastorno de identidad
disociativo (trastorno de personalidad multiple) y trastorno de
personalizacion.

e En el caso de los fendmenos disociativos ictales incluyen
despersonalizacion, des realizacién (sensacion de que el mundo
no es real), autoscopia (ver el doble de uno mismo o experiencias
fuera del cuerpo de uno mismo) en raras ocasiones alteraciones

de la personalidad (personalidad doble o multipie).

V. Psicosis en epilepsia.

e Algunos pacientes ademas de la epilepsia pueden presentar
psicosis. Estos pueden ser diagnosticados por separado y
establecer la relacion entre el inicio de la psicosis, la epilepsia, la
terapia anti epiléptica y los cambios electroencefalograficos.

¢ Presenta dos status: la parcial simple que ocurren alucinaciones
complejas, trastornos de pensamientos y cambios afectivos con
una conciencia preservada que se confunden con un episodio
psicético. La parcial compleja es diagnosticada como psicosis, la
conciencia se encuentra alterada, es seguida de una conducta
alterada, bizarra o psicética.

1.2.4 Estado epiléptico y muerte subita por epilepsia

Aunqgue la mayoria de las personas con epilepsia tienen una calidad de vida activa,
tienen dos grandes riesgos temidos por ellos y sus familiares. 1.- El estado epiléptico
(EE) o status epilépticus (SE) y 2.- Muerte subita inexplicable (SUDEP). Carlos
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Clasificacion del estado epiléptico {EE)

Enfermedades

TIPO DE
STATUS . . - e
EPILEPTICUS Abreviatura | Caracteristicas clinicas | Caracteristicas en EEG
(SE)
Convulsiones generalizadas
Convulsiones continuas o | recurrentes, en ocasiones
SE Convulsivo GCSE recurrentes sin la continuas bajando o
Generalizado recuperacion de la subiendo en frecuencia,
conciencia eventualmente con pérdidas
periddicas de amplitud
Fenémeno persistente ﬁ)?:gz\llilg:ga que pee;;:?sgi’gforme
SE Parcial motor o sensitivo que
Continuo SPSE persiste confinado a un confinada, algun_o_s focos
Zrea del cuerpo pueden no ser Vl_5|bles en el
‘ T EEG de superficie.
SE Sacudidas  mioclénicas
NP repetitivas, focalizadas o | Descargas periddicas
Mioclonicas generalizadas
. Actividad ritmica
. Ataques parciales | .
SE Parcnal CPSE complejos prolongados mvolucrandg Iqs cortezas
Complejo sin convulsiones temporal u érbitofrontal con
subidas y bajadas
Periodos de ausencia, en .
iﬁsencias Con ocasiones hay respuestas gaSte_n;el_?Ze onday espiga de
parciales ) ’
Respuestas disminuida o
SE no ausente, en general en . .
Convulsivo NCSE asociacion con otras Cualquiera de las anteriores.

Citado de hitps:/fenfermeriaintensiva.files.wordpress.com/201 1/04/estatus-epileptico-lovesio .pdf [Consultada el

18/09/2017]

El (EE) puede producir secuelas neurolégicas adversas, puesto que inciden la edad

juvenil, en la duracion del ataque epiléptico y las enfermedades neurologicas y

secuelas descriptas que causan retardo mental en nifios, alteraciéon de la funcion

intelectual en los jévenes, convulsiones recurrentes y en algunos casos hasta atrofia

cerebral. Ademas, produce complicaciones fisiolégicas que son consecuencia de la

excesiva actividad motora y de la descarga neuronal anommal. Estos se clasifican

en periodo precoz y periodo tardio como esta en el siguiente cuadro.
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Efectos fisiologicos del Estado Epiléptico

Parametro Periodo precoz Periodo tardio Complicaciones
_ (0 a 30 minutos ) (mas de 30 minutos )

Presién arterial Aumenta Disminuye Shock

Flujo sanguineo Aumenta Aumenta Hemorragia

cerebral

CO2 cerebral Aumenta Aumenta Muerte neuronal

Pa 02 Disminuye Disminuye Hipoxia

Pa CO2 Disminuye Variable Aumento PIC

Ph sérico Disminuye Variable Acidosis

Potasio sérico Aumenta Aumenta Arritmias

Temperatura Aumenta Aumenta Dafio neuronal

Actividad autonémica Aumenta Aumenta Arritmias

Fluido pulmonary Aumenta Aumenta Hipoxia

CPK — mioglobina —_ — Aumenta Insuficiencia renal

Glucosa Aumenta Normal

Citado de https://fenfermeriaintensiva.files.wordpress.com/2011/04/estatus-epileptico-lovesio.pdf [Consultado el

18 /109/2017)

Durante el periodo precoz (0 a 3 minutos) del (EE) el metabolismo cerebral aumenta

notoriamente por lo que se compensa por los cambios de los mecanismos

fisiologicos, aumenta el flujo sanguineo cerebral y hay una liberacién de glucosa

manteniendo la actividad cerebral. El periodo tardio (mas de 30 minutos) es el

tiempo en que los mecanismos de auto regulaciéon central comienzan a claudicar

como consecuencia de la actividad critica continua; por ultimo, el (EE) incontrolado

puede conducir al desarrollo de convuisiones cerebrales. Las complicaciones

meédicas son:

¢ (Coma inter critico con disturbios automaticos.

e Anoxia acumulativa, sistémica y cerebral.

¢ Complicaciones cardiovasculares: taquicardia, bradicardia, paro cardiaco,

insuficiencia cardiaca, arritmias, hipotension, hipertension.

o Complicaciones respiratorias: apnea, trastoros del ritmo, adema pulmonar

neurogenico, neumonia por aspiracion, episodios de hipoxemia severa.
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esta persona enferma de crisis epiléptica). El personal académico no esta
preparado en como atender a un epiléptico, por lo que lo envian a una
escuela especial y asi, se olvidan toda clase de responsabilidades.
(Principalmente para todas aquellas personas quienes se encuentran cerca

del entorno social de esta persona enferma.

El trabajo: es una preocupacion para los pacientes con epilepsia. Para ellos
la formaciéon académica es muy limitada y sus expectativas de empleo son
de muy bajo nivel. Por lo tanto, ocultan su enfermedad para no ser
discriminados o sefialados como discapacitados al solicitar empleo, también
para no lastimar su auto estima al presentarse una crisis, ni ser victimas de
cualquier tipo de violencia laboral; pero si el enfermo no encuentra trabajo se

convierte en una carga economica para la familia.

Las relaciones interpersonales: la epilepsia afecta [a vida sentimental,
sexual y las relaciones interpersonales. Si el paciente fue sobreprotegido en
su nifiez, en su vida adulta es una persona aislada, insegura, tiene miedo al

rechazo y a que sus hijos puedan heredar su enfermedad.

El medico: debe orientar al paciente y a la familia detalladamente sobre la
epilepsia con un lenguaje claro y sencillo, también mencionar la importancia
de no interrumpir su tratamiento con DAE (Drogas Anti Epilépticas), asi como
los factores de riesgo para evitar las crisis como son: la privacién de suefio,
la fatiga excesiva, el estrés, exposicion de luz y sonidos excesivos, no tomar

cafeina, alcohol, chocolate; entre muchas otras sustancias quimicas.

Respecto al trabajo cabe agregar lo siguiente: A pesar de que hay informacion

disponible respecto a la epilepsia, todavia existen mitos sobre el padecimiento que

afecta al paciente en lo laboral principaimente. Ellos ocultan en su solicitud de

empleo el hecho de padecer la enfermedad de epilepsia; esto por miedo a ser

rechazados. Aunque tengan un buen curriculum, porqué el empleador no quiere
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Evitar empleos que requieran el manejo de maquinaria peligrosa, desvelos
constantes, trabajos en las alturas; ya que, son muy riesgosos y ponen en
peligro su integridad. Y en su caso, la de los demas, cuando se llegue a

presentar una crisis epiléptica.

Con base a las situaciones sociales que tienen las personas con epilepsia, Gladys

A. Rojas.?* Hace algunas observaciones:

1.

Los epilépticos perciben diferencias en su estado fisico y mental respecto a
quienes no la padecen, desarrollan sentimientos de minusvalia, puesto que
aprecian hostilidad y discriminacion en el medio donde se encuentran. Por lo
tanto, el sufrimiento psicologico, la fragilidad personal y la necesidad afectiva

son evidentes.

La familia del paciente desempefia un rol fundamental en la aceptacion de la
enfermedad, en la formacién y en el desarrollo de la personalidad de éste.
Pero cuando, el padecimiento aparece en la nifiez afecta su funcionamiento
de acuerdo a su gravedad y viven con miedo a que se haga dafio cuando se
presente un ataque.

La sobreproteccién, los(as) lastima y la estructuracion de una dependencia
que llega a ser enfermiza influye cada vez con mas fuerza si no se logra el
control adecuado de las crisis; si estas implican la perdida de la conciencia
los menores llegan a ser adolescentes inseguros e infelices (llegando a
pensar que no valen nada, ni le importan a nadie), pues comienzan a
rechazar las restricciones y su respuesta puede ser rebeldia e incumplimiento
de las orientaciones médicas y hacia otras personas. Ademas de que, ocultan
el padecimiento o buscan en el hogar refugio con actitud sumisa; siendo ello,
la posible causa de que puedan existir escasas o nulas relaciones sociales
con las personas de su entorno.

2 |d, pp. 258 -259
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4. El paciente adulto con epilepsia refractaria contintia apegado a su familia, en
muchos de los casos de la misma manera que en la infancia. Los padres u
otros familiares lo acomparian en sus salidas del hogar y aun adentro de éste,
esta muy vigilado, por lo que la socializacién con ésta (familia) puede ser muy
pequena y pobre. Lo cual, puede llevar a un dafio psicologico en el enfermo
epiléptico; asi como, a situaciones muy graves personalmente
(pensamientos subjetivos sobre su vida en, si). Sin embargo, hay quienes
llegan a lograr o mantener un control adecuado de la enfermedad y contintian
en un ambiente de proteccion familiar; liegando a alcanzar un nivel aceptable
de independencia necesaria e incondicional para el propio enfermo. Aunque,
en la practica para la realizacion de todos estos objetivos sea necesaria la
compania de algun familiar o conocido para su vigilancia y obtencién de una

actividad, sin ningun temor a que ocurra un accidente.

5. Los epilépticos tienen baja autoestima y un concepto deteriorado de si
mismos, que limitan su capacidad de respuesta ante ciertas situaciones.
Ellos, sufren por la sobreproteccion familiar y el cambio de vida que genero
la enfermedad, por ejemplo: no estudiar la carrera deseada o algun posgrado,
no ejercer la profesion que estudiaron o estan obligados a cambiar de puesto
laboral para evitar riesgos en posibles accidentes. Estos factores,
representan las necesidades insatisfechas que se convierten en importantes

frustraciones vitales y repercuten negativamente en su auto estima.

6. Los pacientes deben ser evaluados y atendidos por psicologos para observar
la evolucion de la enfermedad, los factores cognitivos, el comportamiento y
la personalidad de éstos, asi como la respuesta de la familia y los grupos con

los que se relacionan como apoyo personal.

7. Respecto a los estigmas sociales es importante que el terapeuta otorgue
alternativas no solo al control de las crisis, sino también al desarrolio de las

capacidades, que permitan al paciente de acuerdo con la gravedad de su
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padecimiento conseguir un excelente nivel de independencia y una

realizacion personal para una inclusion en la sociedad.
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Gerhard define el modelo de crisis como “la orientacion a la modificacién del status
de las personas a consecuencia de la enfermedad. Es decir, la forma en que agrede
el malestar de la persona enferma (referido al sele personal), y el master status
(referido al etiquetamiento de la persona) es afectado por los efectos negativos
segun el modelo. En efecto, él a su manera describe el papel social del sujeto
enfermo, del otro generalizado y de los hospitales desde la relacién entre la salud

publica y la sociedad.?®

El modelo que propone utiliza a los hospitales como escenario idéoneo para el
tratamiento de la patologia en la enfermedad sobre la estigmatizacién de la persona
enferma, lo cual implica su relacién con la sociedad por la intencion de la imagen
del “si mismo” y adquiere el “mi”, pues el enfermo es auto reflexionado en la
medicina y finalmente en la institucion. El otro generalizado es la jerarquia de la
enfermedad (como ceguera, sordera, entre otras mas) con atributos indeseables

desarrollados por la sociedad que trastoca la identidad social del sujeto.

Para Goffman, la relacion médico — paciente es desigual'nivel individual generando
crisis que readecuan los procesos de construccion en la identidad social, por lo
tanto, el define la situaciéon del enfermo como “un pasaje de estatus irreversible”.
Calvario comenta que los interaccionistas definen la enfermedad como
padecimiento (illiness), puesto que es la clave para entender las interacciones entre
la persona enferma y su contexto micro — social. Por aitimo, comenta que en los
afios ochenta los socios antropologos distinguian algunas dimensiones sobre la

enfermedad.?®

El menciona a Collemes al exponer tres formas de analizar la enfermedad: la
dimensién biologica (disease), la dimension cultural (illiness) y la dimensién social
(sickness). Estos términos se traducen como: enfermedad (objetiva — biomédica),

padecimiento (experiencia subjetiva) y malestar (proceso de socializacion de

B |pid. PP. 5-6
2 \bidem. Pag. 6
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ambas). Por lo tanto, la experiencia cotidiana, la manera de percibirla, de aprender
evaluar la enfermedad son parte del padecimiento.

2.2 El estigma social de la epilepsia

Con base en lo anterior las personas con epilepsia fueron estigmatizadas por la
sociedad. Para describir este apartado primero se debe entender el término estigma
desde un enfoque sociolégico por Erving Goffman. Posteriormente se describira
como ha afectado el estigma social en las personas afectadas por la epilepsia en la

historia.

Los griegos crearon el término de estigma para mostrar las marcas corporales
(estas eran las quemaduras, las marcas de los latigazos) de un esclavo, de un
criminal o de un ftraidor, de manera que estos debian ser totalmente evitados.
Goffman® utiliza este concepto para referirse a un atributo desacreditador de un
sujeto. El menciona tres tipos de estigma: 1) abominables del cuerpo que muestran
las deformaciones fisicas, 2) los defectos del caracter del individuo que reflejan la
falta de voluntad, las pasiones tiranicas, la deshonestidad y las creencias rigidas y
falsas; estas se reflejan en las adicciones, la homosexualidad, el desempleo, entre
otros, 3) las tribales que son la raza, nacion y la religion que afecta por igual a una

familia.

En el aspecto sociolégico la persona que posee un rasgo particular motiva que la
sociedad se aleje de él. Para Goffman, la persona que posee el estigma no es
totalmente humana y sobre este supuesto la sociedad practica diferentes formas de
discriminacion, de manera que sin pensarlo se reducen las posibilidades de vida del
sujeto afectado. Finalmente, la persona estigmatizada puede obtener beneficios
secundarios por su condicidn; por ejemplo, utilizar la excusa como justificacion para
no realizar las actividades que le corresponden, obtener ayuda del Estado por medio

de programas sociales.

30 Erving Goffman, Estigma La identidad deteriorada, Amorrotu Editores, Buenos Aires- Madrid, 2008, pp
173.
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Respecto a lo anterior Jaime Carrizosa3! menciona “en el caso de la epilepsia el
estigma se refiere a la magnitud y alcance de la exclusion social padecida con las
personas con la enfermedad, dicho rechazo se basa en la percepcién y el
desconocimiento sobre este mal”. Ademas, el estigma epiléptico se presenta de dos
formas: 1.- Estigma ejercido (enactec stigma) son las actitudes o acciones reales de
discriminacion, rechazo, vergliienza, entre otros; y 2.- estigma percibido, sentido
imaginado (felt stigma) es, por la persona con epilepsia y/o su familia. Se encuentran
los temores que pudieran suscitarse, los problemas que se han previsto, pero en

realidad aun no han sucedido.

Cabe mencionar que este uitimo es un predictor importante en la calidad de vida
con epilepsia, ya que se mide considerando la salud fisica, psicolégica (incluyendo
la autoestima) y la social (grados de participacion, independencia, entre otros
aspectos). Por otra parte, muchas personas con epilepsia viven con incertidumbre,
tension y temor sobre si tendran el control de sus crisis, por lo que no tienen
disposiciéon para llevar a cabo el tratamiento e inconscientemente aceptan el
estigma de manera que dificulta su calidad de vida. Raquel Bialik Perel*2 menciona

los niveles del estigma del paciente con epilepsia, que son:

1. Estigma interiorizado: es percibido por la persona con epilepsia y refleja
sus sentimientos, pensamientos, creencias y temores de saberse diferente.

2. Estigma interpersonal: ocurre con las interacciones con los demas, dentro
y fuera del sistema familiar; en estas interacciones la persona con epilepsia
es tratada de manera diferente y negativa, debido a que su condicién de
salud puede ocurrir en el medio escolar, faboral y en lo social.

3. Estigma institucionalizado: es el que da un trato diferente a grupos de
personas con caracteristicas especificas y aqui se esta hablando ya de

discriminacion legal como:

31 Jaime CarrizosaMoog, “Estigma en epilepsia”, Laterida, Vol. 22, Niim. 3, S/ afio, S/ed., septiembre, 2009,
pp. 246-255.
82 Raquel Bialik Perel, “Aspectos Sociales”, en Ana Luisa Velasco Monroy, Epilepsia, un punto de
vista latinoamericano, Editorial Alfil, México D.F., 2013, pp. 419- 426.
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A. Restricciones en matrimonios, fertilidad, migracion, entre otros.

B. Politicas discriminatorias de compafiias de seguros respecto a las personas
con epilepsia.

C. Prohibiciones para efectuar algunas actividades como conducir maquinaria
pesada, vehiculos donde no se les otorgan licencias.

D. Pertenecer a las fuerzas armadas.

E. Limitaciones en carreras como magisterio, medicina, policia, bomberos,

servicios en carceles, entre otras.

Es trivial que la propia sociedad es la que impone estas restricciones, tanto para
ejercer la presidn como, para justificar las acciones y normas discriminatorias; sin
embargo, cuando se siente necesario y oportuno se vela por los desvalidos cuando

se considera que sus derechos y su dignidad han sido violados.

Con base a “la creencia popular y religiosa se puede considerar a la persona con
epilepsia elegida o poseida, lo cual, a su vez afecta la actitud social e individual
frente a esta enfermedad y tiene un impacto diferente frente al tratamiento”.® En el
siguiente cuadro se mostrara como la sociedad estigmatizé a la persona con
epilepsia a lo largo de la historia. Por otra parte, Raquel Bialik Perel** menciona:

“La mayoria de las culturas incluyendo la mexicana enaitecen y valoran por sobre todas las cosas la salud, la
belleza y el auto control, y castigan lo que se oponga. Por lo tanto, los ataques epilépticos y las personas que

lo presentan trasgreden esos valores culturales y propician la diferenciacion o etiquetacién y los prejuicios

sociales, que casi siempre surgen debido a conceptos estereotipados erréneos y a la falta de informacion veraz”.

314, 248
34 |, 420-421
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Cuadro Histérico en relacion a la Epilepsia

Periodo Histoérico

Descripcion

Babilonia 1780 A.C.

® Establecieron las normas de convivencia social Cédigo de
Hammurabi.

® Las personas con epilepsia tenian prohibido contraer matrimonio y
testificar en un juicio.

® En el caso de los esclavos, si presentan epilepsia
podrian ser devueltos con indemnizacion total en el primer mes después|
de su adquisicion.

Hipocrates 400
AC.

® Descalifica la epilepsia como enfermedad sagrada.
® | a ubica cémo una enfermedad cerebral a causa del sol, el frio y los
vientos.

El Cristianismo

®  Nuevo testament

® Describen la epilepsia como demoniaca, puesto que la persona
debia ser exorcizada.

Edad media /Epoca Obscura

® La epilepsia fue llamada morbus demoniacus.
® Se consideraba contagiosa, pues la persona afectada debia estar
aislada porqué Ia saliva era el medio de contagio.

® Los epilépticos fueron marcados por lo sobre natural, lo demoniaco,
la hechiceria y la mala suerte.

® Lasmujerescon epilepsia las tachaban de brujas y eran quemadas
sin embargo, en caso de estar embarazadas las

enterraban vivas, mientras que los hombres eras castrados y exiliados.

Epoca Musulmana 989-
1037 D.C.

e Se cree que las personas con epilepsia fueron poseidas por un
jinn, que es ser gaseoso y transparente.

® Relacionan a la epilepsia con aspectos sobre naturales o
tanatoldgicos.

Los Incas e Denominaban a la epilepsia: viento de la muerte, enfermedad de la
muerte y enfermedad de Ia tristeza.
Tenian dos deidades malignos:
e  Cihuapipiltin: fue una nifia que murié y al convertirse en diosa,
Los A aparecia en ciertos dias del calendario afectando a los nifios con
os Aztscas epilepsia, pues estos debian ser ocultados en esos dias.
®  Teocihuapipiltin: causaba la epilepsia como enfermedad crénica
que afecta a nifios y adultos.
) ® Consideran a la epilepsia como una lesién padecida por el espiritu
Los Mayas . -
animal que redice en el hombre.
A las personas con epilepsia:
® Hasta en 1956 se les prohibia contraer matrimonio.
¢ Hasta en 1970 se les negaba la entrada a cines, restaurantes y
Estados Unidos centros recreativos.

® | as restricciones influyeron en el ambito personal y
Laboral que limitaron la autonomia y el empleo a las personas
con epilepsia.

Elaboracién propia con fuente de: Jaime Carrizosa Moog, "Estigma en epilepsia”, Laterida, Vol. 22, Nim. 3, S/afio, septiembre,

2009, pp. 246-255
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Por ultimo, la epilepsia ha estado presente en la historia de la humanidad, en cada
una de estas observe que la persona ha sido victima del estigma social; pienso que
ademas no hubo una conexion afectiva entre la persona afectada y la familia; ya

que, es un factor importante para vivir con epilepsia.

2.3 El enfoque histérico - médico

Con base a lo .anterior, la epilepsia también fue descrita por los médicos en los
distintos periodos de la historia y ofrecian un tratamiento para la misma. En este
apartado describiré el diagnostico de la epilepsia en las etapas de: Edad Antigua,
Edad Media, El Renacimiento, Edad Moderna y Epoca Contemporanea; mas la
Epoca Prehispanica y Colonial de América Latina.

Edad Antigua

Inicio con la Antigua Babilonia entre los afios 1067 y 1047 a.c; respecto a la
epilepsia se describieron los siguientes libros. 1.- Libro Sakaku (el libro de todas las
enfermedades) llam6é a la epilepsia antashube o antasubba que significa
enfermedad de las caidas. 2.- El c6digo de Hammurabi nombro a la epilepsia bennu
que significa enfermedad vergonzante. Luego, se describieron dos papiros en
relacién a la epilepsia que son: 1.- Papiro de Edwin Smith fue escrito en el siglo XV
antes de cristo. Este describe al paciente con traumatismo de craneo, tiene
movimientos anormales en el cuerpo, parecidas a las convulsiones dando referencia
meédica de las mismas. 2.- Papiro Ebers escrito en 1580 antes de cristo, hace
referencia al sistema nervioso central y la epilepsia se caracteriza por temblores que

afectan a todo el cuerpo.

Egipto abarco desde el afio 3000 Antes de Cristo hasta la invasion de Alejandro
Magno. Consideraba la epilepsia como una posesion demoniaca, un castigo de los
dioses y como una enfermedad magica que entraba por [os ojos. La trataban con

un brebaje hecha de cerveza fermentada, salvia, mostaza, mirra, malaquita y
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trementina de acacia. Sin embargo, el médico Serapio recomendaba frotar el cuello
del enfermo con vinagre y su cuerpo con vinagre de rosas 0 con una mezcla de

cerebro de camello, sangre de tortuga y testiculos de jabali para su tratamiento.

En la Antigua India (afio 900 A.C.) Atreya, el padre de la medicina hindq, llamo a la
epilepsia “la gran enfermedad”. Expuso su opinion de la misma en el compendio
Charaka Samhita, la definié como paroxismo de pérdida de la conciencia causada
por un disturbio de la memoria y de la mente por las crisis convulsivas. Inclusive
tuvo otro nombre como apasmara definida como una enfermedad peligrosa, cronica
y de dificil control y podria ser causada por otras enfermedades, sus crisis incluian
caidas, temblores en el cuerpo, rotacién de los ojos hacia arriba, mordedura de los

dientes y exceso de saliva.

Finalmente, el médico Sushurta dentro de la tradicion Ayurveda (incluye en la
medicina, la interna, cirugia y anatomia) también describié a la epilepsia como una
enfermedad demoniaca, puesto que el paciente convulsiona por la presencia de un

ser oscuro y sobre natural.

En China aparecio el libro clasico de medicina interna del Emperador Amarillo de
Huang Di Net Ching, se ignora su autor y fue escrito entre 770y 221 A.C., consta
de dos volumenes: Shun-Wen y Ling-Shu. En el primero refiere a la epilepsia como
una enfermedad congénita, ya que el nifio la contrae desde el vientre materno. Esta
es una de las primeras aportaciones meédicas sobre la enfermedad. En el segundo
describe que las crisis epilépticas son causadas por la dion —kuang (epilepsia
mania). Narra que el paciente se vuelve loco subditamente, nota una sensacion de

peso y dolor en la cabeza, tiene los 0jos enrojecidos y se agita.

Otras aportaciones de la civilizacion China sobre la epilepsia fueron de Qian jin Fao
(afio 600, de la dinastia Taug), mencion6 que durante un ataque epiléptico el
paciente escucha voces. Sun Si Miao llamo a estas crisis “llanto epiléptico” haciendo
seis clasificaciones que son: epilepsia de la cabra (Yang Dian), epilepsia del caballo
(Ma Dian), epilepsia del puerco (Zhu Dian), epilepsia de la vaca (Niu Dian), epilepsia
del pollo (Qi Dian) y epilepsia del perro (Gou Dian). Ademas, clasifico a la epilepsia
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de acuerdo a los érganos viscerales responsables de su origen como son: el
corazoén, el higado, vaso, pulmon, rifién e intestino y el cerebro no es considerado
un 6rgano que este comprometido por la enfermedad y esta fundamenta por la

medicina china.

La aportacion de Grecia sobre la epilepsia de dividi6 en dos momentos. En el
Periodo Prehipocratico corresponde a la Grecia Antigua. Los griegos tenian el
pensamiento magico-religioso, mencionaban que la epilepsia era obra de dios o de
un ente maligno, esta se curaba por las plegarias a los dioses o por exorcismos.
Ellos creian que un dios provocaba las crisis, porqué podria tirar a la persona
provocandole convulsiones, privandola de sus sentidos y traerlo de vuelta a la vida.
Por lo tanto, la epilepsia era un fenémeno sobre natural llamada enfermedad
sagrada o morbo sacro, en algunos casos era demoniaca, en otros era la
manifestacion de la furia de un dios por lo que los enfermos eran utilizados para la

comunicacién entre los dioses y los humanos.

En el Periodo Hipocratico corresponde a la Grecia de Pericles y aparecieron los
escritos hipocraticos en el afio 400 A.C. Hipocrates, el padre de la medicina, escribio
la enfermedad sagrada, fue importante al referirse a los pensamientos magicos y
las practicas de la Antigua Grecia respecto a la epilepsia como enfermedad sagrada
por la supersticién de los charlatanes y hechiceros. Para él |la epilepsia era un
desequilibrio de los humores predominado el caracter fleméatico y la persona debia
resistir este con dieta y drogas. Argumentaba que la epilepsia era hereditaria, su
origen radica en el cerebro al ser inundado de flemas por el desequilibrio y
consideraba como factores de ataque el sol y los vientos.

En la Antigua Roma la epilepsia fue considerada como una enfermedad impura y
contagiosa. Para Galeno (130-230 A.C.) las convulsiones se originaban en el
cerebro haciendo perder los sentidos de la persona. En su libro Las partes afectadas
y consejos a un nifio epiléptico, consiste en una explicacion sobre la medicina y el

sistema fisiologico, €l establece una definiciobn de la epilepsia menciona que las
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convulsiones no solo se originan en el cuerpo sino que puede haber una interrupcién

de las funciones superiores, a esto lo llamo epilepsia.

Edad Media

En la Epoca Oscura fue influida por las creencias religiosas, magicas y el desarrollo
de medicina fue minimo. Consideraban a la epilepsia como una enfermedad
contagiosa y deshonrosa, las personas que la padecian eran separadas de la
sociedad, encerradas y estigmatizadas. Debido a que fue la época de la
demoniomania, de los brujos y de los magos los epilépticos vivieron marcados por
lo sobre natural, lo demoniaco, la hechiceria y la mala suerte por lo que, fueron
llamados caducus y demoniacus. Sin embargo, el cristianismo refiere que el diablo
es el que provoca las convulsiones debido que el cuerpo no esta en un balance por
eso el enfermo se encomendaba a un santo ofreciéndole rezos, ayunos y oraciones.
Por lo tanto, la Edad Media fue una época de confusibn sobre ias causas y

tratamiento de la epilepsia.

El Renacimiento

En esta época se retomaron las ciencias médicas y se radicalizaron las
interpretaciones demoniacas para la explicacion de la epilepsia surgiendo algunas
aportaciones. La primera de Arnaldo de Villanova (1482) escribi6 el libro Breviario
Practica de Medicina definiendo a la epilepsia como una oclosién de los principales
ventriculos cerebrales con la perdida de la sensacién y de los movimientos o como

un espasmo no continuo en todo el cuerpo.

Ademas, establece tres tipos de epilepsia: 1.- la de origen cerebral, 2.- la analepsia
que se origina en las venas, arterias, nervios y estbmago y sube al cerebro. 3.-
catalepsia en la que se empieza con una enfermedad y se presenta una alteraciéon
en la sensibilidad. La segunda fue de Charles Le Pois (afio 1620) postul6é que todas

las epilepsias son de origen cerebral. El “aura” como uno de sus sintomas es



atribuido al sistema nervioso central y desde entonces se establecio la idea de la

irritaciéon (en el caracter) como su causa.

En otro momento del Renacimiento los epilépticos no se salvaron de ser agredidos
o heridos con “técnicas curativas” que fueron practicas médicas a principios del siglo
XIX. Entre estos se encuentra Brown —Sequard que amputaba un dedo para inhibir
los reflejos, Marshal Hall practicaba la traqueotomia para obstruir la laringe porque
causaba las convulsiones. Por ultimo, se encuentran Samuel Tisott y William Gower
postularon que el exceso de la actividad sexual, la masturbacion y el enanismo
causaban las crisis epilépticas, y Rikman Goleé y Victor Horsley propusieron la
cirugia para la epilepsia intratable.

Edad Moderna

En esta época surgieron grandes aportaciones sobre la teologia, clasificacion y
tratamiento respecto a la epilepsia. En el siglo XVI Jackson Pratensis escribi6 el
libro De Cerebri Morbis (1549) hace las traducciones de Galeno respecto a la
epilepsia, y Martinaus Rulandus (1597) describe la epilepsia parcial y en su honor
Epilepsia de Rolando como una variedad de ésta por lo que sus crisis no presentan
pérdida de conocimiento. En el Siglo XVII Tomas Willis (1664), el padre de la
neurologia, a quien se le atribuye este término, sugiero que la enfermedad se centra
en el cerebro y las crisis epilépticas son causadas por una explosién quimica
violenta. Luego John Locke (1676) sefiald que la epilepsia se origina en el cerebro,

las crisis convulsivas motoras son similares a las crisis de histeria.

En el siglo XVIII se conocieron las publicaciones en relacion a la epilepsia, entre las
que se encuentran: Herman Boerhaave (1715) que sefialo que los movimientos
involuntarios del cuerpo se relacionan con la epilepsia, George Cheyne (1733)
indico que las caidas subitas son la manifestacion importante de la enfermedad en
relacion con el diagnéstico clinico finalmente, Samuel Tissot (1770) escribié el libro

Tratado de la Epilepsia, la defini6 como una enfermedad convulsiva, interfiere con
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los sentidos y la mentalidad, presenta crisis convuisivas afectando severamente al

cuerpo.

Edad Contemporanea

En el siglo XIX los médicos sefialaron que la epilepsia es causada por una lesién
organica cerebral a nivel del sistema nervioso, entre ellos se encuentran: Louis
Florent Calmeil en 1824 y Louis Jean Fancois Delasiauve en 1854 propusieron la
clasificacién de la epilepsia con base en la intensidad de las crisis convulsivas y las
lesiones cerebrales. Cabe mencionar que Calmeil se le atribuye la actual definicién
de las crisis de ausencia. Hughlings Jackson (1870), el padre de la neurologia
britanica, reforz¢ la postura de Hipocrates (la enfermedad es de origen organico) y
el cerebro es la fuente de origen de las convulsiones. Por otra parte, Fritsch, Hitzig
y Luciani demostraron que el exceso excitacion cortical es la causante de la
enfermedad, lo demostraron al aplicar estimulacion eléctrica en la corteza cerebral

de los perros.

El neurélogo francés Jean Martin Charcot (1886) hizo la diferencia entre los
pacientes con [esiones organicas y los que presentan crisis de histeria, estas ultimas
podran desaparecer o reproducirse mediante la hipnosis, ademas también hizo la
separacion entre la histeria y la epilepsia gracias a esto, fue un fenémeno clinico
psiquiatrico a finales del siglo XIX. En el Siglo XX la ciencia avanzd en la
investigacion de las causas, localizacion y definicion de los tipos de epilepsia por lo
que se logro6 el desarrollo de recursos para el diagnéstico, pronostico, tratamiento

del mismo y fue considerado como la edad de oro de la neuro ciencia.

En 1902 R. Catén logro medir la temperatura de la corteza cerebral en respuesta a
varios estimulos detectando los ritmos cerebrales instantaneos. En 1929 L.
Carmichel y Hans Berger registraron los mensajes de las corrientes eléctricas del
encéfalo humano y lo llamaron electroencefalograma, y en 1935 declararon que

podria tener una aplicacion en la psicologia y en la clinica neuroldgica. Este ultimo
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descubrié las ondas lentas de 3 Hz de las crisis de ausencia, registro las crisis

convulsivas ténico-clonico generalizadas y un caso de coma post — ictal.

Mientras surgieron los rayos X y los estudios de neuroimagen permitiendo [a
exploracion de las estructuras cerebrales de los pacientes y una mejor calidad de la
definicion de los tejidos analizados, asi surgieron los estudios de tomografia
cerebral, la resonancia magnética, el uso de medios de contraste, la exploracién de
neurometabolitos con la resonancia de espectrocospia, con base a lo anterior la
industria farmacolégica avanzo significativamente con muy buenos resultados en el
tratamiento de la epilepsia. Respecto a la edad moderna Ana S. Figueroa y Oscar
A. Campbell mencionan:

“[...]desde el punto de vista de la medicina moderna, se han logrado establecer clasificaciones de los diferentes
tipos de epilepsia, mejorar los diagnésticos con el soporte de la experiencia clinica acumulada, como de la
tecnologia, establecer diagnésticos diferenciales, tener mayor control de algunos tipos de convulsiones [...],
dichos avances han sido aplicados desigualmente y no se han reflejado del todo en la capacitacién de los

meédicos por lo que hay mal diagnésticos, tratamientos injustificados y una cultura de salud como negocio

lucrativo” 3%

América Latina

En la Epoca Prehispanica los nahuas (mexicas) definieron la epilepsia como una
debilidad del corazén, la llamaron yolpapatzimiquilitzy que significa debilidad a
causa de una fuerte opresiébn en el corazén o amortecimiento por intensa
compresién del corazén al manifestarse por desmayos. Los mayas la nombraron tut
tub ik que significa quien respira con agitacion, se adquiere en una edad adulta y
corre por el torrente sanguineo por 1o que no hay un buen remedio. La describen

como una enfermedad magica cuya interpretacion esta en el nahualismo (la persona

* Ana Silvia Figueroa Duarte, Oscar A. Campbell Araujo, La vision de la epilepsia a través de la
historia, Bol Clin Hops Infantil Edo Son 2015; 32 (2) 87-101.
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es asignada a un animal desde su nacimiento). Si la persona sobre vive a la misma

tendra conocimientos de brujeria de por vida y le ayudara a curar a otras personas.

Por ultimo, para el Pera Precolombino la epilepsia era el resultado de una relacion
alterada por las fuerzas sobrenaturales por lo que consideraban el pecado como su
causa, era atribuida a causas sobrenaturales y la curacion debia realizarse por

remedios magicos y religiosos.

En la Epoca de la Colonia Martin de la Cruz escribié en nahuatl y sin estudios
formales el “Librito sobre las hiervas medicinales de los indios (Libellus de
Medicinalibus Indorum Hervis)” conocido como el Codice de la Cruz Badiano
representado el mas antiguo testimonio de los aztecas en relacién a la medicina en
la primera mitad del siglo XVI. Este distingue dos tipos de crisis epilépticas: 1.-
Huapahuzliztli son las alteraciones por las convulsiones en el cuerpo y 2.-
Hihixcayotl que son las alteraciones del cuerpo por el temblor involuntario. Cuando
los pacientes llegaban al paroxismo eran recluidos en las loqueras de San Andrés
con cadenas, pero si las crisis se consideraban demoniacas éstos caian en manos
del Santo Oficio. Para el tratamiento del padecimiento recomendaba la siguiente
receta:

“Cuando es reciente el mal sagrado sirven las piedrecillas que se hayan en el buche del halcén, de los pajarillos
huacli y del gallo; la raiz de quetzalazényatl, cuerno de venado, incienso blanquecino, incienso blanco, cabello
de muerto, carne quemada de topo encerrado en una olfa. Todo bien molido en agua caliente. El que tiene este
mal debe beber, hasta vomitar, la anterior mixtura. Y le puede ser util, antes de que la beba, tomar el jugo el un
arbusto llamado tlalacétic, y cuya raiz ha de ser molida. Observa el tiempo en que la epilepsia ha de venir,
porque entonces, al aparecer la sefial, el epiléptico péngase en pie y plncele los cartilagos y los costados.
Coma una mixtura hecha de hojas de quetzalatzényatl, tetzitzilia y hierva acocoxihuitl, molidos en agua. Debe

comer también cerebro cocido de comadreja y de zorra. Se le deben dar sahumerios con un buen olor de nido

de ratones quemados en las brasas y de incienso blanquecino y de plumas de ave llamada cozcacuauhti”.3®

Hermann Boerhaave (1668 - 1738) fue una autoridad sobre la epilepsia y entre sus
causas encontraba la falta de suefio, empleo del alcohol, infecciéon de las meninges,

% Simon Bralowsky, La epilepsia: Historia, Conceptos y Aportaciones, Instituto de Fisiologia Celular,
Universidad Nacional Auténoma de México, ubicada en www.elementos.buap.mx/num17/pdf/3.pdf
[Consultada el 3 de julio de 2017 ]
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y traumatismos de craneo. Con base en lo anterior Pedro de Horta escribié el
Informe Médico Moral de la Penosissima y Rigurosa Enfermedad de la Epilepsia,
considerado como el primer tratado americano sobre dicha enfermedad.

Fue escrito por la solicitud de la Madre Alexandra Beatriz de los Dolores en 1754 e
impreso en Madrid en 1763, porque el padecimiento ya habia afectado por 25 afios
a los habitantes de Puebla e incluia a las hermanas del convento por lo que no era
suficiente la asistencia de los médicos y de los confesores. El tratado aborda temas
como: la clasificacién de la epilepsia, causas inmediatas y remotas, introduce el
concepto de “anti epiléptico”. Por dltimo, Simon Bralowsky menciona:

“[...]la epilepsia es una enfermedad que se ha ligado a ia cultura desde hace muchos siglos (o quizas desde
siempre). Si meditamos un poco sobre este hecho, nos percatamos que no hay muchos padecimientos que
hayan mantenido tan largo iempo esta asociacién. Es claro que un grupo de enfermedades tiene un fuerte

determinante econdémico contra las enfermedades infectas contagiosas, pero la influencia de la ideologia sobre

nuestra concepcién de una patologia y viceversa, es excepcional en el caso de la epilepsia.’

% |d, pag. 5
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Capitulo Tres. Instituciones y tratamientos para la epilepsia

3.1 Fortalezas y debilidades del sistema de salud mental en México (FODA).

Cabe mencionar que el Sistema de Salud Mexicano esta organizado en el sector
publico incluye los servicios de los asalariados y de la economia forma que
representa el 47%de la poblacion, esta seguridad social garantiza el acceso a la
atencion a la salud con financiamiento bipartita como el ISSSTE (patrén - empleado)
y tripartita como el IMSS (patrén-empleado-gobierno) y el sector privado que son
los hospitales particulares que solo una parte de la poblacién tiene acceso.

Sin embargo, 1a Secretaria de Salud destina para la atencibn médica de la salud-
mental el 2% del presupuesto total asignado. De este porcentaje el 80% se utiliza
para insumos de los hospitales psiquiatricos. De la poblacién que tiene acceso a los
medicamentos hay quienes no lo reciben y tienen que pagar por los mismos, esto
motiva que deben de destinar parte de su ingreso familiar para cubrir sus dosis, ya

que son indispensables para controlar su enfermedad.

En el informe sobre el Sistema de Salud® Mental en México por parte de la OMS3*
presenta las fortalezas y debilidades del Sistema de Salud Mental en México.

| Fortalezas

¢ Disposicion de un programa de accion que incluye los lineamientos para las
politicas en salud mental asi como estrategias, acciones y metas
encaminadas para la solucion de problemas prioritarios. También se propone
la integracion de la salud mental a la red de servicios de salud en general

incluyendo la proteccion de los derechos humanos de los pacientes.

¢ La poblacion que no esta cubierta por la seguridad social, el 45% total de los

mexicanos podria ser atendida en el Seguro Popular con un subsidio federal

38 [IESM-OMS, Informe Sobre Sistema de Salud Metal en México, Organizacién Panamericana de
la salud /Organizacion Mundial de la Salud, México, 2011, pp, 9-34.
¥ |d. Pp. 9.
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Por su parte el hospital Psiquiatrico Infantil*® ademas de lo que menciona el
Centro Aura sobre el tratamiento de la epilepsia agrega “el tratamiento médico
de la epilepsia es uno de los grandes retos de los médicos, éstos eligen el
farmaco apropiado para cada paciente tomando en cuenta su edad, el tipo de
crisis epilépticas, las interacciones entre el medicamento y la salud mental del

paciente”.

Por su parte los doctores Horacio Senties Madrid, Israel Garcia Mufos, Bruno
Estariol Vidal*® recomiendan que el tratamiento epiléptico con DAE debe ser
eficaz, eficiente, sin efectos colaterales o en su caso que sean minimos, sin
teratogenicidad, tener un perfil farmacocinético ( incluye la disponibilidad del
DAE, debe incluir una buena absorcién sin unién de proteinas ni metabolismo
hepatico) y estar libre de efecto antiepileptogénico. La eleccién de los DAE debe
tener en cuenta las premisas: 1.- el tipo de crisis 0 sindrome epiléptico, 2.- la
seguridad o la tolerabilidad al DAE, 3.- las prioridades farmacoldgicas del fnismo,
4.- la edad y sexo del paciente y 5.- el costo y la disponibilidad de los DAE.

Finalmente, mencionan que los objetivos del tratamiento con epilepsia son: 1.-
idealmente estar libre de crisis epilépticas, 2.- en caso que no sea posible lo
anterior, logar el mejor control de las mismas, 3.- disminuir los efectos adversos
de los DAE para que el paciente tenga una funcional lo mas parecida a la normal,
ya que si no se logra tener un buen control de la enfermedad el paciente tendra
dificultades para tener a un tratamiento altemativo como lo es la cirugia anti
epiléptica, el tratamiento con extracto de mariguana, entre otros, puesto que
estos requieren de una buena solvencia economica y solo lo ofrece el sector

privado.

45 Dr. Juan Carlos Reséndiz Aparicio et al, Guia Clinica Epilepsia, Secretaria de Salud, México,
S/afio, pp 21-22.

4% /d. 178-180

53






Efectos colaterales de los principales antiepilépticos de primera generacién

DAE Alérgicos Hematolégicos Nefro- Otros
psiquiatricos
CBZ Exanterna, Sx. Leucopenia, Sedacion vértigo, Xerostomia,

Stevens agranulocitosis, diplopia, ataxia, alteracion en

Johnson trombocitopenia, A. | cefalea, irritabilidad, | acomodacioén ocular
aplastica, convulsiones, y conduccién
eosinofilia, aumento en cardiaca,
linfadenopatia ausencias, tics Teratogenicidad,

Infertilidad
PTH Exanterna, Sx. A. megaloblastica, Vértigo, ataxia, Hiperplasia gingival,

Stevens agranulocitosis, diplopfa, Sx. hirsutismo,

Johnson trombocitopenia Cerebelo — alteraciones visuales
linfadenopatia, vestibular, atrofia, y cardiacas,
hipotrombinemia cerebelosa, hipertensién arterial,

alucinaciones, lupus-like,
neuropatia, teratogenicidad,
VPA Exanterna Anemia, leucopenia | Encefalopatia, alopecia, hirsutismo,
temblor (posicién) teratogenicidad,
sedacion, infertilidad
seudodemencia
BZD Sedacién, Astenia, aumento en
CLB incoordinacién, secrecién bronquial,
CZP mareo, disartria, sialorrea
DZP ataxia, hipotonia,
amnesia
anterégrada, efecto
paraddjico,
dependencia,
apnea del suefo,
. convuisiones.
ESM Exanterna, Sx. Leucopenia, Sedacioén, Fatiga,

Stevens agranulocitosis, insomnio, vértigo, lupus-like

Johnson trombocitopenia, cefalea, singultus,
pancitopenia, fotofobia,

A. aplasica parkinsonismo,
irritabilidad, euforia,
alteraciones
psiquiatricas,
terrores nocturnos
PBY exanterna A Megaloblastica, Sedacién, Artralgias,
PRM maculo agranulocitosis, hiperactividad, enfermedad de
popular trombocitopenia, irritabilidad, Dupuytren, lupus.
deficiencia de confusion, Like, infertilidad,
vitamina K, alteracién en el disminucién del
linfadenopatia equilibrio, animo libido
coordinacion,
bradipsiquia,
vértigo, nistagmus,

Elaboracion propia con fuente de: Horacio Senties Madrid, Israel Garcia Mufios, Bruno Estafiol Vidal,
“Tratamiento farmacologico actual y futuro de la epilepsia”, Ana Luisa Velasco Monroy, Epilepsia, un
punto de vista latinoamericano, Editorial Alfil, México D.F., 2013, pp. 175-226.
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Efectos colaterales de los principales antiepilépticos de segunda generacion

DAE

Alérgicos

Hematolégicos

Netro-
Psiquiatricos

Otros

(o) (e

Exantemna, Sx.
Stevens Johnson

Leucopenia
trombocitopenia

Sedacion, vértigo,
diplopia, vision borrosa,
nistagmus, temblor,
ataxia, cefalea, agitacién,
depresion, inestabilidad
emocional, insomnio,
alteraciones en el
comportamiento y de
Animo

Fatiga, astenia, apatia,
teratogenicidad,
anormalidad espenmatica
en caso de los hombres

FBM

Exantemna, Sx.
Stevens Johnson

Aplasia medular

Insomnio, alteraciones en
el comportamiento y en el
Animo

Fatiga

LTG

Exanterna, Sx.
Stevens Johnson,
Sx, de Lyell

Sedacién, insomnio,
diplopfa, cefalea, temblor,
parestesias, agitacion,
alteraciones psiquiatricas

Reproduccion
campimétrica, fatiga

Equimosis espontaneas

Sedacién, temblor, ataxia,
mareo, cefalea, alteracién
en el pensamiento,
confusién, nerviosismo,
depresién, psicosis,
aumento en ausencias,
estado epiléptico

TPM

Sedacién, confusion,
ataxia, mareo, diplopia,
cefalea, bradipsiquia,
bradicinesia, disgeusia,
parestesias, alteraciones
en el lenguaje y elocucion,
irratibilidad, emocional,
depresion, ansiedad,
psicosis

Fatiga, astenia, miopia
aguda, glaucoma agudo
en el dangulo abierto,
oligohidrosis,
tetratogenicidad

GBP

Sedacion, ataxia, vértigo,
nistagmus, agitacién,
parestesias, mioclonias,
coreoatertosis, temblor

Fatiga, tumorigénesis,
edema periférico,
incontinencia rectal y
urinaria

LEV

Exantema

Anemia,
leucopenia,
neuropenia

Sedacion, aturdimiento,
ataxia, vértigo, diplopia,
cefalea, depresion,
labilidad emocional,
agresividad, insomnio,
psicosis

Astenia,
infeccion

ZSN

Exanterna, Sx.
Stevens Johnson,
Sx. De Lyell

Neutropenia

Sedacion, mareo, ataxia,
visién boirosa, temblor,
parestesias, alteracion en
la memona

Disfuncién eréctil,
xerostomia, edema
periférico, tumorigénesis

LCM

Mareo, cefalea, diplopia,
incoordinacion, vision
borrosa, temblor, ataxia
depresion.

Elaboracién propia con fuente de: Horacio Senties Madrid, Israel Garcia Mufios, Bruno Estafiol Vidal,
“Tratamiento farmacolégico actual y futuro de la epilepsia”, Ana Luisa Velasco Monroy, Epilepsia, un punto de
vista latinoamericano, Editorial Alfil, México D.F., 2013, pp. 175-226.
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Respecto a las mujeres con epilepsia que estan tomando la decision de
embarazarse los doctores Senties, Garcia y Estafiol*” mencionan “las mujeres
con epilepsia tienen mas riesgo de tener productos con mal formaciones fetales
menores, pero son mayores que la poblacidn general debido al uso de los DAE.
Los riesgos se incrementan de acuerdo al numero de medicamentos que utilizan:
si solo utilizan un medicamento el riesgo es aproximadamente 3%, si son dos es
de 5.5%, si son tres es de 11%, si son mas de tres medicamentos el riesgo es

de 23%”.

Para el complemento del tratamiento el médico recomienda no ingerir bebidas
alcohélicas, no desvelarse ni estresarse, evitar poner seguro a la puerta del bafio
mientras se ducha, colocar sus medicamentos fuera del alcance de los nifios, no
omitir dosis o el tratamiento de su padecimiento, antes de tomar la decision de
embarazarse es necesario informarie al médico para que éste lleve un buen
control del mismo, comunicar a su jefe y compaieros de trabajo que usted

padece epilepsia.

Por otra parte, entre las causas por las que el paciente no se apega al
tratamiento se encuentra la falta de visibilidad de la enfermedad, pues tanto para
él como para la familia no estan convencidos del tratamiento ni del diagnoéstico.
En la consulta los involucrados pueden estar ansiosos y preocupados por no
saber procesar la informacién acerca del padecimiento, en ocasiones no hay
empatia entre el médico, el paciente y la familia, puesto que dificulta el

tratamiento farmacolégico y su reintegracion social.

A pesar de que hay una variedad de DAE hay pacientes que no tienen un control
optimo de su padecimiento, aunque lleven una poli terapia, pero no tienen los
recursos econémicos para buscar otras alternativas como la cirugia o el
tratamiento con mariguana. Actualmente los cientificos estan desarrollando

nuevos DAE gracias a esto, se esta logrando por:

7 Ibid. 181y 184
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1. Los modelos experimentales, entre estos se encuentran los modelos in vitro
con modificacion de constituyentes i6nicos — Ca ++ cero, K+ elevado-,
estimulacion eléctrica (kindling), uso de sustancias quimicas (4cido kainico,A
pilocarpina, pentilenetetrazol) y uso de ratones knock-out.

2. Alteracion estructural de los DAE existentes, entre los que se encuentran
derivados y analogos del VPA (VLR, IVR, VPG, VPD, VCD, PID, TMCA, TMCD,
MTMCD, TMC — urea y SPD — 421), derivados del PTH (fosfenitoina), de GBP
(PGB; XP- 13512), de CBZ/OXC (li CBZ y esli CBz), de PB/FBM (T2000, F1-
FBM y carisbamato), de LTG (JZP-4) y piracetam / LEV (BTM y STM.

3. Disefio racional de DAE en busca de blancos moleculares y mecanismos de
accion especificos: VGB y REM.

Entre las desventajas en el desarrollo de los nuevos DAE con base a lo
mencionado son las siguientes: 1.- dado que los métodos experimentales
utilizados rutinariamente solo han Llsado la estimulacion eléctrica maxima y el
pentilenetrazol, es posible que se haya perdido algunas propiedades
importantes como el LEV, 2.- el desarrollo de los nuevos DAE seran aprobados
con los mismos mecanismos que aprobaron los DAE de primera y segunda
generacién, puesto que puede que no sean tan eficaces. Estos son los

siguientes:
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Tabla de abreviaturas internacionales de antiepilépticos futuros

DAE Abreviatura

Ftunarizina FLN
Losigamone LSG
Ralitolina (CI-946) RLT
Remacemida: REM
Estiripentol STP
Retigabina (D- 23129 o 204443)/ ezogabina RTG/EZG
Brivaracetam (ucb 34714) BTM
Seletracetam (ucb 44212) ST™M
Carabersat {SB-204269) CBT
Tonabersat (SB - 220453) TBT
Safinamida (PNU- 151774E) SFM
Rufinamida (SGP 33101) RUF
Soretoide (D-2916) STL
Talampael (GYKI 53773) TLP
Huperzina A HUP
Atipamezol ATM
Valrocemida (TV 1901) VLR
Isovalrocemida VR
Valproilglicinamida VPG
Valonoctamida VLT
Valpromido VPD
Valracemato VCD
Propilisopropilacetamida PID
Licarbazepina/eslicarbazepina (BIA 2-093) LICBZ/EsliCVZ
Fluorofelbamato FI—FBM
Ganaxolona No Aplicable
Carisbamato (RWJ - 333369)

Perampanel

ELB -139

JZP -4

NS -1209

CCX-1007

SPD — 421

ICA 27243

T 2000

XP - 13512

YKP 3089

Elaboracion propia con fuente de: Horacio Senties Madrid, Israel Garcia Mufios, Bruno Estafiol Vidal,
“Tratamiento farmacolégico actual y futuro de la epilepsia”, Ana Luisa Velasco Monroy, Epilepsia, un punto de
vista latinoamericano, Editorial Alfil, México D.F., 2013, pp. 175-226.

Por ultimo, los nuevos DAE prometen tener un patrén farmacocinético adecuado,
igualar o disminuir la cantidad de efectos adversos en relacion a los DAE de

segunda generacion y una tasa de respuesta similar a los previos. Sin embargo, las
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expectativas de los futuros DAE es que sean ideales para que resuelvan jos viejos

problemas de los anteriores.

3.3 Otras alternativas para el tratamiento de la epilepsia
3.3.1 El ejercicio

La persona al ser diagnosticada con epilepsia se siente furiosa, ya que perdi6 la
salud, implica cambios que van vinculados con el tratamiento de la epilepsia como
no suspender su tratamiento con DAE (drogas anti epilépticas) y seguir las
recomendaciones complementarias ya mencionadas. Sin embargo, algunas
personas no tienen alguna reaccion favorable en su tratamiento anti epiléptico
motivando a que requiera de otros tratamientos alternativos para su control.

El tratamiento complementario y mas economico para el tratamiento de la epilepsia
es el deporte. Es recomendado para el bienestar fisico, psicolégico emocional de
sujeto al ser parte del tratamiento de enfermedades como la obesidad, hipertension
diabetes, entre otras. En el caso de la epilepsia tiene un efector protector y
preventivo ante la presencia de las crisis epilépticas, ayuda a proteger el sistema
cardiovascular siempre y cuando sea un ejercicio moderado permitiendo la
integraciéon social y emocional de la persona con epilepsia.

Motiva a que & epiléptico saiga del ambiente aislado y excesivamente protegido,
mejora su calidad de vida retardando la degeneracidon neuroldgica y sus
complicaciones finalmente, elimina la ansiedad y el sentimiento de inferioridad, es
decir, que la persona no se sienta limitada por padecer epilepsia y por supuesto
disminuye el estrés, la depresién, aumenta el autoestima de fas personas con
epilepsia, pero ellos no lo realizan debido a la creencia que implica un sobre
esfuerzo, tienen miedo a sufrir una crisis epiléptica y dificuitades a integrarse en un

grupo social en la practica del mismo.
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Cabe mencionar que Martin Escudero® refiere al concepto de calidad de vida ¢

bienestar debe incluir la actividad fisica, porque influye en el individuo haciéndolo

sentir bien, mejora su salud, su aspecto, su capacidad fisica y de relajacién, como

resultado modifica las curvas de envejecimiento en los aspectos mentales y fisicos.

También recomienda que antes de iniciar cualquier actividad fisica las personas con

epilepsia y el personal médico deben tener en cuenta las siguientes

consideraciones:

1.

El tipo de epilepsia, evolucion y tiempo transcurrido desde la Gltima
crisis epiléptica: es decir el paciente epiléptico mal controlado y con
multiples crisis epilépticas debe elegir actividades que no expongan su
integridad fisica. El debe tener su epilepsia bien controlada o que sus crisis
sean en determminados momentos para tener un mayor panorama de

actividades a elegir.

La medicacion epiléptica que mantiene sus efectos secundarios: el
paciente que va a comenzar una actividad fisica relajada debe recordar que
su tratamiento anti epiléptico esta disenado para evitar la aparicién de crisis
epilépticas, por ello este debe ser tomado con regularidad, constancia y
seguir las indicaciones de su médico. Sin embargo, si el paciente empieza
con regularidad a hacer ejercicio presentara una maodificacion en su peso
corporal en los primeros meses, la dosis del medicamento se debe reajustar

por el neurélogo en funcion del peso del paciente.

Precauciones y prevenciones ante la practica deportiva: antes de realizar
la practica deportiva el paciente debe dormir bien la noche anterior, estar bien
hidratado, evitar situaciones que motiven los ambientes calurosos que son el
sobre entrenamiento o el agotamiento y la deshidratacion. Asi como
mantener dos dias de descanso de la acfividad fisica, indicar ante sus

48 M.P. Martin Escudero, El ejercicio fisico en la epilepsia, SEMERGEN, 2007, PP. 127-139, ubicado
en [Consultado el 10 de julio de 2017].
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compareros sobre la epilepsia que padece y en que lo pueden ayudar en
caso de sufrir una crisis, usar una pulsera médica y usar un chaleco
salvavidas en caso de practica un deporte acuatico.

Finalmente Emilio Verchein®® refiere que las personas con epilepsia no pueden
realizar los deportes que impliquen un motor, los aeronauticos, los sub acuaticos,
los de tiro y de caza, ya que durante su realizacion pueden sufrir una crisis epiléptica
y no solo ellos se pueden lastimar, sino también a terceros. Tampoco pueden
realizar el boxeo, alpinismo, escalada, el paracaidismo, entre otros para evitar la
posibilidad de sufrir traumatismos craneoencefalicos que empeoren la enfermedad.
Entre las actividades fisicas que pueden realizar son caminar, correr, bolos, tiro con
arco, bicicleta estatica (spinning), baile (zumba), futbol, baloncesto y deportes con

raqueta.

3.3.2 La dieta cetogéna

La Dra. Leticia Pereira® menciona “que a pesar de los avances tecnolégicos en el
diagnoéstico y tratamiento de la epilepsia, y la introducciéon de nuevos farmacos
algunos pacientes no responden a los mismos y se vuelve complicado mantenerio
estable ante sus crisis. La dieta cetogéna es una alternativa para los pacientes de
dificil control que no son candidatos para la reseccién quirtrgica”.

La dieta cetogéna (DC) es rica en grasas, escasa en carbohidratos y proteinas. Es
un tratamiento no farmacolégico bien establecido por nutridlogos y neurélogos, mas
no cualquier nutridlogo esta capacitado para administrarla. Esta debe ser totaimente
personal a cada paciente, debido a que cada organismo es diferente debe ser

4 Emitio Verchein, “Epilepsia en ef deporte®, disponible en http://www.cerebroinquieto.com/epilepsia-
en-el- deporte.html, consultado e! 10 de julio de 2017.

50 | eticia Pereira de Brito Sampaio, “Dietas cetégenas y otras alternativas terapéuticas” en Elza
Marcia

Targas Yacubian et al, Tratamiento Farmacol6gico de las epilepsias, ALADE, Sao Paulo, 2014, pp

207-232.
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muitidisciplinaria (ademas del trabajo médico, requiere la participacion del familiar y

del paciente) para obtener los resultados esperados.

La Dra., narra que la DC se desarrolié en 1921 para disminuir en el organismo las
alteraciones bioquimicas asociadas con el ayuno sin embargo, los cuerpos
cetonicos es la fuente de energia del sistema nervioso central. Esta fue administrada
a pacientes con dificil control de sus crisis, la mayoria disminuy6é mas del 50% sus
ataques epilépticos, el 30 % de los pacientes redujo mas del 90% sus ataques y
menos de 30% no presentaron mejoria. En 1938 se desarrollaron nuevos farmacos
y la DC ya no era implementada, pues esta se consideraba dificil, rigida y cara.

En 1970 se redisefio la DC con el aumento de carbohidratos y de proteinas para
hacerla agradable y los cetégenos serian absorbidos por el higado, pero los
pacientes que se trataban con esta presentaban nauseas, diamrea y gases por lo
tanto, las familias abandonaban el tratamiento sin importar la reduccién de los
ataques epilépticos y el bienestar de los pacientes.

Actualmente la DC se administra a pacientes que no presentan resuitados en su
tratamiento anti epiléptico ya sea de mono terapia o poli terapia. Antes de
administraria se debe evaluar el tipo de epilepsia, tipo, duracién de las crisis y se
deben descartar enfermedades metabdlicas que pueden provocar efectos
secundarios 0 complicar la administracion de la misma.

Es totalmente personal, se calcula a partir de la relacion entre los gramos de grasa
por gramos de carbohidratos y proteinas. Hay una restriccion de calorias en relacion
@ ia odad, on caco de los liquidoe algunoe centros los restringen y solo utilizan los
liquidos de los alimentos. Por ultimo, en el caso de los nifios los padres deben ser
“hiper” cuidadosos sobre qué es lo que les ofrecen a sus hijos y que es lo que ellos
consumen fuera de casa. El retiro de DC debe ser gradualmente entre dos y tres
meses por medio del aumento de las calorias.

Cuando la cetosis desaparece los hidratos de carbono se reintroducen. Si se
presenta una urgencia médica y el paciente ingresa a terapia intensiva la DC puede

suspenderse. Por lo tanto, el éxito de Ia dieta depende de la responsabilidad de los
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padres, porqué ellos son los que pesan, preparan y administran la dieta, puesto que
esta requiere de compromiso, organizacion, disciplina y no permitir que la ansiedad

interrumpa el tratamiento.

Con base a lo anterior la DC debe de ser administrada detalladamente por un
nutriélogo, ya que éste calculara la cantidad de carbohidratos y las proteinas en
relacion al tipo de epilepsia y sus crisis. A continuacion presento una lista de
alimentos que podria comer un epiléptico siempre que sean recomendados por un
especialista, estos se clasifican en alimentos 100% seguros (sin carbohidratos o
muy pocos), alimentos dudosos (cantidad minima de carbohidratos) y alimentos con
muchos carbohidratos (estos de deben comer en cantidades muy limitadas).

Los alimentos seguros contienen pocas cantidades de carbohidratos, una gran
cantidad de proteinas y pocas cantidades de azucar, el hecho de contener poca
azucar no quiere decir que no contengan carbohidratos, en la DC deben ser
consumidos correctamente, ya que de esto dependera que el paciente controle sus
crisis. Los alimentos dudosos contienen pocos carbohidratos sin embargo, estos
pueden variar al servir la comida o la cena, de manera que se deben verificar su
contenido antes de consumirlos finalmente, los alimentos con muchos carbohidratos
podran consumirse en cantidades muy limitadas en las tres comidas. Por ultimo,

estos alimentos estan mencionados en el siguiente cuadro:

Tipo de alimento Alimentos
“Tocino Carne de res Manteca Pollo
. Cangrejo Pato Huevo Jamon
Is\hmentos 100 % Hamburguesa Crema doble Cordero Langosta
eguros Cerdo Chorizo Salmén Sal y pimienta
Camarones Té, café Pescado Atin
Alcachofas Esparragos Brécoli Alitas con salsa
. Coliflor Col Apio Queso
ﬁll:jnentos Pepino Salchichas Champinones Nueces
udosos Aceitunas Pepinillos Proteinas Aderezos
Salsa de soya Espinaca Pimientos (rojo, verde)
Alimentos con Todas las frutas Leche
muchos .
carbohidratos Todos los productos almidonados

Elaboracion propia con fuente de "alimentos para epilépticos” disponible
en http://www._epilepsia.net/informacion-sobre-epilepsia/informacion-sobre-epilepsia/listas-de-
alimentos/ {Consultado el 29 de septiembre de 2017]
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3.3.3 Cirugia en epilepsia

La epilepsia de dificil control esta asociada a la pérdida de la memoria, al bajo
rendimiento académico y laboral, depresion, dafio psicolégico — social y un
incremento del 15% de riesgo de muerte comparado con las epilepsias controladas
con farmacos, puesto que se deben buscar otras alternativas para reducir sus crisis
y mejorar la calidad de vida de estos pacientes. Una de estas alternativas es la
cirugia en la epilepsia que debe ser realizada por un neurélogo, un
electroencefalografista, un neuropsiquiatra y un neurocirujano adiestrado en cirugia

epiléptica.

Esta se realiza a pacientes con epilepsia refractaria que son resistentes al
tratamiento con DAE y no tienen control de sus crisis, pues estos pueden ser
candidatos preferenciales para la misma. Su objetivo es eliminar las crisis
epilépticas (cirugia curativa) o disminuir la frecuencia e intensidad de las mismas
(cirugia paliativa). Es importante sefialar que ademas del control de las crisis tendra
impacto en la calidad de vida del paciente y de su familia. Entre las cirugias

epilépticas se encuentran.

o Cirugia epiléptica del I6bulo temporal: existen varias técnicas de esta
dependiendo del caso, pero regularmente se realiza en el hipocampo.

e Tratamiento quirdrgico resectivo de la epilepsia extra temporal fuera del
i6bulo temporal: las resecciones sobre el 16bulo frontal son frecuentes sobre
los I6bulos parietal u occipital.

o Hemisferectomias funcionales: consiste en la combinacién de desconexién
del hemisferio con reseccion parcial del mismo. Esta técnica es para los
pacientes con lesiones de un hemisferio, ya que es la causa de la epilepsia

refractaria.

Por otra parte, la cirugia epiléptica no resectiva o paliativa es una intervencién de
desconexién de vias cerebrales o de implantacién de estimuladores que frenen la
propagacion de las crisis, es para disminuir la frecuencia o la intensidad de las crisis,

entre las mas utilizadas se encuentran:
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o Callosotomia: corresponde a la seccion del cuerpo calloso conectando a los
hemisferios cerebrales, evita a que una crisis se propague de un hemisferio
a otro, se recomienda en las en las epilepsias generalizadas y en las crisis

atonicas (caidas).

e Transeccion sub-pital multiple: son pequerfias secciones perpendiculares a la
corteza cerebral, estas miden 3mm de profundidad y en cada 5 mm se
desconecta parte de la corteza cerebral finalmente, se realiza cuando el foco
epileptdgeno coincide con el téjido cerebral elocuente.

e Estimulador vagal (EEV): es la implantaciéon en el nervio vago en el lado
izquierdo del cuello, se conectan a un generador de estimulos que se
implanta bajo ia piel del térax. Sus indicaciones y resultados son similares a
la callostomia, pero esta uitima es una cirugia intracraneana, porqué tiene

mayores riesgos y economicamente es muy costosa.

3.3.4 La mariguana como alternativa para el tratamiento de la epilepsia.

Por ultimo, la mariguana es una alternativa para el tratamiento de la epilepsia de los
pacientes que no responden a los fratamientos tradicionales. Es controvertida
debido que los especialistas en adicciones la consideran adictiva sin embargo, la
COFEPIS (Comisién Federal para la Proteccion contra Riesgos Sanitarios)

menciona “el extracto de la mariguana nada tiene que ver con el
tetrahidrocannabidiol que provoca la adiccion”.5! Por otra parte, el Mtro. Raul Martin
del Campo Sanchez, Director General del Centro Nacional para la Prevencion y el

Control de las Adicciones, menciona al respecto:.

$1 Angeles Cruz Martinez, “Obtienen 195 personas permisos para importar aceite con cannabidol”,
en La Jornada, S/Afio, S/Nimero, México D.F., 25 de enero de2017.
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“En los ultimos afios el uso medicinal de la marihuana se ha vuelto un tema controvertido, porque a contra parte
de los argumentos que hablan sobre sus efectos benéficos de diversos sintomas, lo cual podria aparentemente
justificar su legalizacién como un medicamento para determinados pacientes, numerosos especialistas a nivel
mundial sostienen que es necesario estudiar a profundidad estos potenciales efectos benéficos, asi como el
dafio a la salud y el riesgo de desarrollar una dependencia derivada de su consume”%?

Respecto a lo anterior, la marihuana es un modulador en los procesos fisiol6gicos
en el cerebro, sistema inmune y cardiovascular, aunque no hay certeza que funcione
también en el sistema energético y a nivel endocrino. Es utilizada de forma
terapéutica para el dolor cronico, coordinacibn motora, esclerosis multiple,
glaucoma, tratamiento para incentivar el apetito en las personas con cancery sida.
En el caso de la epilepsia el cannabidiol (CBD como propiedad de la misma) actua
como un anti epiléptico que disminuye la frecuencia y la intensidad de las crisis.

Respecto a lo anterior en quince meses 195 personas obtuvieron el permiso de
importacion de aceite de cafiamo con cannabidiol (extracto de mariguana). Para
importar el producto se debe contar con la receta expedida por un médico acreditado
en su ejercicio profesional con los permisos de Ley y el de la COFEPIS mismos que
no determinan el uso correcto del mismo.*®

Finalmente, varios pacientes con epilepsia no cuentan con servicio médico (IMSS,
ISSSTE) y pocos son lo que se tratan en las Instituciones de beneficencia, pero hay
pacientés que no cuentan con los medios para ser tratados en los hospitales
privados ni para importar el extracto de mariguana, son situaciones que hacen que
pasen hasta 20 afios para que un paciente acceda a un tratamiento de calidad,
mismo que para ellos es elemental para retardar las complicaciones de la
enfermedad. Con base a lo descrito en este capitulo Manuel Campos y

52 Comisién Nacional contra las Adicciones, El uso médico del cannabis ¢4 Tiene sustento cientifico?,
Comision Nacional contra las Adicciones, México D.F., 2014, pag. 15.
83 Angeles Cruz Martinez, “Obtienen 195 personas permisos para importar aceite con cannabidol”,
en La Jornada, S/Afo, S/Numero, México D.F., 25 de enero de2017.
54 | aura Poy Solano, “En México pasan hasta 20 afios para que un epiléptico reciba tratamiento
adecuado”, en La Jornada, S/Afo, S/nimero, México D.F., 9 de junio de 2017.
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colaboradores® sefialan los problemas actuales de la epilepsia en Latinoamérica

respecto al meédico, al paciente y al gobierno.

| Problemas del médico:

1.

La capacitacion que el estudiante de medicina recibe en la universidad es
insuficiente para poder manejar correctamente al paciente con epilepsia, ya
que la ensefianza de la neurologia incluye el tema de las epilepsias en un
corto tiempo. Esto conducira a que algunos de los cuadros epilépticos pasen

desapercibidos o sean mal diagnosticados.

La tecnologia actual es accesible a un pequefio porcentaje de médicos
generales que pueden mejorar su conocimiento de las epilepsias con videos
sobre diferentes crisis 0 con la asistencia a cursos o congresos sobre esta

especialidad.

El namero de especialistas que existen en los distintos paises no esta acorde
a las necesidades de asistencia de las epilepsias, ademas generalmente se
aglutinan en grandes ciudades que ofrecen fuentes de trabajo.

4. Algunos de los pocos epileptologos. capacitados. en el extranjero tienen que

ejercer la neurologia general, ya que en sus paises no hay centros de

epileptologia.

Il Problemas de los pacientes:

No todos los pacientes con epilepsia tienen acceso a la atencion especializada
debido a:

%5 Manuel Campos, Tomas Mesa, Carlos Acevedo, Marco Tulio Medina, “La Liga Internacional contra
la epilepsia (ILAE) y la epilepsia en Latinoamérica” en Carlos Acevedo et al, Epilepsias: Todo lo que
usted quiere saber, segunda edicién, BHA Impresores S.A., Santiago Chile, 2007, pp. 445-447,
ubicada en https://www.ligaepilepsia.cl/libro/ , [consultado en 14 de septiembre de 2017].
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Que viven en comunidades aisladas y sus recursos no son suficientes para
buscar ayuda en otras ciudades.

No todos los pacientes aceptan el diagnéstico de la enfermedad y buscan
tratamientos altemativos.

Algunos pacientes no tienen apego al tratamiento.

il Problemas en los gobiernos:

Los gobiernos destinan cantidades variables del producto interno bruto al

presupuesto de salud, por lo cual:

1.

No todos los hospitales publicos incluyen la atencién del paciente con
epilepsia ni tampoco cuentan con recursos para su diagnéstico y tratamiento.
El presupuesto destinado a la compra de medicamentos no es suficiente para
incluir a los antiepilépticos de recién introduccion, cuyo costo es mucho
mayor.

No promueven la formacion de centros para la atencion integral de la
epilepsia, ya que motiva al rezago en el tratamiento del padecimiento sobre
todo en el tratamiento quirargico.

La investigacion clinica y basica en las universidades u Hospitales esta muy
restringida.

No se han disefiado estrategias de prevencion de las causas comunes de
epilepsia: cisticercosis, dafo perinatal, ya sea por infecciones adquiridas en
Utero o por otros problemas, traumatismo de craneo, etc.
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Capitulo Cuatro. Historia de vida de un epiléptico.

4.1 El diagnéstico de la epilepsia y la actitud familiar.

Con base a la revisiéon de la literatura sobre la epilepsia, en este capitulo describiré
la vida de un epiiéptico y detectare las diferencias e “igualdades” entre la teoria y la
practica sobre la enfermedad. Mi entrevistado también padece epilepsia y protegeré
su identidad. Realizare una metodologia cualitativa, las lineas indagatorias son 1.-
la reaccién de la familia ante el diagnéstico de la epilepsia, 2.- la vida personal del
epiléptico ante las diferentes situaciones sociales, 3.- la epilepsia y la cuestion
médica 4.-tratamiento de la epilepsia y 5.- critica y propuestas sobre el

padecimiento.

Con base a S. Gonzalez respecto al diagnostico de la enfermedad en el paciente y
en fa familia hay sentimientos de incredulidad, temor y rechazo. Mi entrevistado
menciono que hubo distintas reacciones ante su diagnoéstico. Al principio no fue
considerado ni hubo enojo en los padres como lo menciona el entrevistado, ademas
que hay carencia de orientacion de los médicos hacia los padres.

“Al principio este tipo de nofificaciones con respecto a la salud, ya diagnosticado por parte de doctores
especialistas en neurologia como “epilepsia” no fueron tomadas al principio con la debida importancia y seriedad
que se le deberia de dar a una enfermedad como esta, por parte de un servidor. Es decir, porfalta de informacién

e ignorancia sobre el tema, muchas de las veces no se llegan a lograr concebir primeramente la enfermedad

como tal ni sus consecuencias”. [Entrevista: 6/11/2017]

Los padres del entrevistado tuvieron dos actitudes diferentes. Mientras que su
mama no creia el diagnostico y se preocupaba: “Por parte de mi Mama, al enterarse
de este padecimiento se pudo detectar [...] sintomas de tristeza y angustia, miedo,
entre otros aspectos mas. Los cuales, en una primera instancia llegan a ser
determinantes [...]sobre el trato y cambio de comportamiento tanto por parte de ella
hacia mi y el cdmo se daria la relaciéon con la sociedad a partir de esto; asi como el
momento psicolégico y subjetivo que viviria a partir de ese momento”. [Entrevista:
6/11/2017] Mientras que su padre mostraba por un lado su arrogancia respecto a la

educacion del entrevistado:
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“[...]se dieron muchos aspectos relacionados con limitaciones, por ejemplo: no poder convivir con los amigos
de infancia, prohibiéndome todo tipo de pensamientos (aspiraciones, suefios, ilusiones, retos; todos estos
personales) imponiéndome siempre su voluntad y decisiones [...]. Asi como también la falta de afecto y

comprension por parte de mi familia, en especial de mi Papa y mi Mama [...]". [Entrevista: 6/11/2017]

Por el otro lado mostro indiferencia ante el diagnoéstico del entrevistado: ¥...; Mi paps

solamente se encargé de asuntos administrativos, [...] y en cuestién de mostrar quien era el jefe de familia. [...]
ademas de que tenia un cardcter muy fuerte ante este tipo de situaciones al ser yo el dnico varén de la casa o

de la familia, esto pudo haber ocasionado un malestar atin mas grande en su persona”. [Entrevista: 6/11/2017]

Por otra parte, también hubo una indiferencia por parte de sus hermanas ante el

diagnéstico de la epilepsia: ... al principio pudo haber causado molestia, simplemente por la edad en

la que se encontraban dos de mis hermanas que son mayores que yo. Como esta enfermedad se me presento
a la edad de los 14 afios ellas se encontraban en la plena etapa de la juventud y se aprecié que para ellas no
causo ninguna preocupacion en el sentido de tener interés sobre lo que me pasaba y vivia; por lo que se tomd

a esta enfermedad por parte de ellas como cualquier otra”. [Entrevista: 6/11/2017]

En la literatura respecto a la epilepsia menciona que hay una rivalidad entre el
paciente y sus hermanos porqué, hay una sobre proteccion por parte de los padres,
éstos tienen un proceso de duelo por la pérdida de la salud de un hijo. El
entrevistado no menciona sobre esta rivalidad, la sobre proteccién de los padres
impidiendo la realizacién de otras labores a causa de la enfermedad ni la negaciéon
de la misma para buscar un nuevo diagnostico con la esperanza de que este sea
equivocado. Finalmente, relata como a causa de la enfermedad se siente
desvalorizado y observa como se fracturo el sistema familiar, él menciona:

“I...] Uno de Ios principales problemas en la vida de un enfermo con epilepsia es primeramente el no aceptar su
condicién en la falta de salud completamente. Lo cual llega a producir probleméticas dentro del sistema familiar
como puede ser, el “estarse” martirizando y culpandose cada rato por la enfermedad al no poder lograr las cosas
que uno desea. Pero, lo més lamentable que puede hacer sentir mal a una persona enferma es cuando la propia
familia adopta una actitud de angustia, remordimiento, decepcién, rechazo al propio enfermo; haciendo que
estas personas (enfermas) en algin momento adopten o muestren este tipo de sentimientos en cualquier

momento. Es decir, ante tales sucesos es muy probable que uno como epiléptico ya no pueda desenvolverse,

manifestarse y pensar de una manera normal (por pena o vergienza) creyendo ademés que uno mismo en un
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momento dado es él del problema (el causante del origen de estas actitudes). Propiciando con esto un ambiente
en el cual no es adecuado para ninguno de las dos partes (yo y los integrantes de esta) sobre todo para la
persona enferma; ya que lo que se necesita en ese momento son momentos de aprecio, apoyo y fuerza para
que uno mismo no se sienta bajo de autoestima, solo, sin nadie que lo comprenda. Se menciona estos puntos
ya que son muy dificiles de llevar, asi como de comprender aun siendo integrantes de la propia familia”.
[Entrevista: 6/11/2017]

4.2 Laepilepsiay las distintas situaciones sociales

La teoria respecto a la epilepsia menciona que la persona afectada y familia se
enfrentan a las diferentes situaciones a lo largo de la vida, estas son desagradables
y afectan el aspecto emocional de los involucrados. El entrevistado narra que antes
de que haya sido diagnosticado de la epilepsia fue victima de bullying por parte de
una profesora y de algunos comparieros, llevaba buenas calificaciones y fue
integrante de la escolta. En el primer afio de la secundaria llevaba buen desempefio
académico. Sin embargo, durante el segundo y tercer afio de secundaria comenzé
a bajar su rendimiento escolar y se presentaron los primeros sintomas de la
enfermedad. El entrevistado narr6 al respecto.

“Asi fue transcurriendo mi vida como un nifio normal (sin enfermedad), hasta que se entr6 a la secundaria [...]
siendo este el periodo donde se empezarian a dar y reflejar verdaderas probleméticas en mi salud. Llegando a
las dltimas consecuencias presentadas, sintiendo una sensacién o presentimiento “aura” mas fuerte, el cual ya
no se pudo contener (controlar por parte mia) presentiandose asi, la primera cnisis epiléptica en mi vida.
Provocéndome un verdadero descontrol tanto en el aspecto emocional, personal, fisico, social. Causandome
muchas dudas acerca de lo que se estaba aconteciendo en ese momento y de cémo primeramente entender y
aceplar lo que me estaba ocurriendo; ya que ni siquiera era capaz de saber el tipo de enfermedad, algtn
concepto de este, o de al menos saber qué hacer cuando se llegara a presentarse este al principio. En verdad
que resulta el ser o estar en esta postura o posicién muy dificil, ya que una vez acontecida la enfermedad

(epilepsia) uno como la persona enferma (afectada) no sabe como y cuél seré la reaccién, manera y forma de

pensar de las personas quienes se encuentran en el momento de este tipo de episodios.” [Entrevista: 6/11/2017]

En relaciéon a la experiencia escolar el entrevistado relaté que se encontré en un
ambiente hostil y sinti6 frustracion al no tener las mismas condiciones que los demas
companieros como lo describe: “Sin olvidar también otro aspecto importante [...].

Nunca pueden faltar los compafieros mas desastrosos, arrogantes, prepotentes e
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individualistas en los cuales solamente puedes encontrar puros desprecios y burlas
por su misma condicion naturalmente. Pudiendo percibir muy rapidamente la
existencia de un ambiente poco satisfactorio para la inclusion de una persona
enferma en cualquiera de los ambientes que se lleguen a presentar”. Finalmente,
no describe con precision cual su experiencia escolar al padecer epilepsia.

Respecto a las relaciones interpersonales sobre el vecindario describié un ambiente
violento y dafaron su auto estima por lo que el entrevistado siente enojo y

frustracion.

“La verdad nunca me senti cémodo, tranquilo y con cualquier aspecto positivo en los cuales te pudieran ayudar
a desarrollar tus habilidades, conocimientos, aprendizajes y cualquier otra aportacién beneficiosa para uno
mismo y para la sociedad. Si no, todo lo contrario, [...] El no poder opinar para cualquier asunto o tema tratado
en su momento. Es decir, cuando se daba alguna apreciacion, pensamiento o sugerencia, simplemente no
contaba para nada. Y en contraste nada méas se buscaba algun pretexto de algo para hacer sentir mal a mi
persona. El no ser tomado en cuenta en cuestiones deportivas como jugar futbol; y si se entraba era bajo las
condiciones de ellos, Jo que por lo general ocupaba la posicion (viéndolo desde una perspectiva subjetiva mala)
de portero. O de cualquier evento realizado en donde hubiere momentos de integracion, socializacion,
cooperacion, colaboracién, efc. El ser, la buria de estos por medio maltrato y de abusos fisicos y psicolégicos;
entre otros muchos aspectos mds. Pero, en fin, el coraje que me da, es que por las mismas circunstancias y
etapas vividas en su momento, aunque yo hubiera querido cambiar esto hubiera sido muy dificil. Lo malo, fue
que conforme se fue creciendo solo fui adoptando costumbres, habitos, actitudes, las cuales no eran adecuadas
para lo que tendria que afrontar después conforme fuera transcurriendo el tiempo con la aparicion de la epilepsia
[Entrevista: 6/11/2017]

Por ofra parte, agregé: “[...] Ya que la verdad no. pude. encontrar nada en este tipo
de personas que me pudieran ayudar para esos momentos en el que se padecian
cuestiones relacionadas con mi salud. Solamente puros rechazos y discriminacion
los cuales en parte hacian sentirme totalmente solo, sin apoyo y con una pesada
carga que se deberia de seguir llevando hasta la actualidad como lo es mi epilepsia;
la cual no me ha impedido continuar con propésitos y metas a futuro.”

La persona con epilepsia tiene derecho a un trabajo para poder ganarse Ia vida
como cualquier otra persona con todas las prestaciones de ley. Sin embargo, en la
vida cotidiana el paciente puede tener un buen desempefio académico y haber

estudiado una licenciatura pero, los administrativos del centro de trabajo observan
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que el hecho de padecer epilepsia cree que éste no tendra un buen desempefio
laboral y niegan la oportunidad de que demuestre lo que realmente sabe hacer o en
su caso lo envia a los peores puesto de la organizacién. El entrevistado menciona

su experiencia al buscar empleo:

“[...JEl proceso para encontrar trabajo no ha sido nada fécil, puesto que lo primero que te piden es que tengas
buena salud. Lo cual, en un momento dado esta situacién se vuelve preocupante y triste al estar por asi, decirlo
atados de manos esperando alguna oportunidad para que se pueda trabajar como cualquier persona normal
completamente sana o al menos adaptados para el puesto deseado...... 9...] por sus mismas condiciones y
reglamentos para poder ingresar a alguno de estos lugares como lo fue el caso de la fébrica, se presentarian
muchas dificulfades y requisitos relacionados con papeles personales los cuales se tenian en regla con la
colegiatura cubierta hasta la preparatoria pero sobre fodo por la condicién en la salud que se padecia en ese
momento epilepsia déndose o presentéandose puestos muy denigrantes o para lo que uno aspiraba al menos

con este nivel de colegiatura”. [Entrevista: 6/11/2017]

Por ultimo, cuando el paciente no cuenta con un empleo a pesar de tener una
profesion afecta su autoestima y su tratamiento anti epiléptico, ya que el seguro
social es un derecho como trabajador y es indispensable para las revisiones
médicas. Pero, cuando lo encuentra vive con miedo a presentarse una crisis

epiléptica y que sea motivo de despido. El entrevistado comento al respecto:

“[...JPero la verdadera problemaética no era esa, ya que mi prioridad en ese momento era que, al menos tan solo
por mi condicién en la salud que no era tan buena, me pudieran contratar para poder generar ingresos; ademés
de que ya estando laborando el cuidarme para que no me diera el padecimiento de estas crisis epiléptices. Lo
cual era inevitable la aparicion de estas, trayéndome todo tipo de consecuencias negativas. Sin embargo, estos
motivos no fueron causa e impedimento para pemmitirne tener pensamientos, asi como mentalidades de
progreso y superacién. Asi pues, mi primer trabajo se dio en una fabrica de cuademos como ayudante general
y empacador en el cual no tardaria de presentdrseme en ese lugar una crisis epiléptica. Quedando en
disposicién del encargado del frabajo, éste nada més con el argumento de buscar el mejor bienestar tanfo para
la fébrica como para uno mismo, tuvo la necesidad de pedirme dejar de laborar en este. Y asi, se fueron dando
varias experiencias en varios lugares de frabajo, en los cuales se llegé a laborar en estos”. [Entrevista:
6/11/2017]
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4.3 La epilepsia y la cuestion médica.

La literatura sefiala que la epilepsia es causada por las condiciones médicas durante
el parto que incluye la falta de oxigeno en el recién nacido, las fracturas importantes
en el craneo, problemas circulatorios y cardiacos, entre otros. El entrevistado narra
que fue recibido por una partera en su casa y no relata si hubo complicaciones
durante el mismo. A los seis anos tuvo una caida provecando un golpe importante

en la cabeza. El menciona:

9...]. Dando la casualidad que para eso también se encontraba un primo y nos pusimos a jugar en la cama,
déndose un accidente en donde me empujo y al caerrne de la cama me golpeé en la cabeza quedando
totalmente inconsciente. Después llegarian mis padres para llevarme al seguro social, en donde estaria
intemado un par de dias para después ser dado de alta. Al principio los doctores les comentaron a mis padres
que bajo su vigilancia y por medio de estudios realizados, no habia al parecer ningtin sintoma negativo a causa

del accidente; asi como también el no haber quedado aparentemente secuelas de este”. [Entrevista: 6/11/2017]

Posteriormente a los trece afios comenzé a tener una serie de cambios neurolégicos

que él no entendia y sus padres no le dieron la debida atencion:

“[...] a los trece afios empezaria a sentir algunas sensaciones raras relacionadas con la cuestion a la falta de
oxigeno. Dado este episodio tal vez, como una llamada de atencién, a la cual no se le daria mucha importancia
al principio por parte de mis padres, y tal vez por las mismas circunistancias y estado social en la que me
encontraba socioeconémico el cual no se le daria la debida seriedad; puesto que después y al paso del tiempo
uno mismo se arrepentiria y sentiria mal con uno mismo, conforme esta enfermedad iria empeorando hasta

llegar a volverse en convulsiones con movimientos bruscos [...]". [Entrevista: 6/11/2017]

Ademas, relata una serie de acontecimientos que no comprendia lo que estaba
ocurriendo en su cuerpo:

“[...] un dia en la noche de repente comenzé a sentir varias sensaciones como: Falta de respiracion,
ahogamiento, o como si tuviera algo atorado en la garganta impidiéndome respirar. Ademnés de empezar a tener
sensaciones o recuerdos muy lejanos en mi mente. Los cuales por lo general han sido efectos relacionados
sobre un trauma, que van acompafiados de otras impresiones, comno lo vienen siendo el: miedo, desesperacion,
inquietud, nerviosismo, preocupacién, angustia, etc. siendo al principio estos muy leves, pequefios o lejanos de
percibir. [...] legando a las dltimas consecuencias presentadas, sintiendo una sensacién o presentimiento “aura”
més fuerte, el cual ya no se pudo contener (controlar por parte mia) presentandose asi, la primera crisis
epiléptica en mi vida. Provocéndome un verdadero descontrol tanto en el aspecto emocional, personal, fisico,

social”. [Entrevista: 6/11/2017]
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La literatura sobre la cuestion médica de la epilepsia menciona que el paciente debe
ser diagnosticado con base a los antecedentes familiares, médicos en el que se
deben incluir las condiciones del parto, si hubo fracturas en el craneo importantes y
estudios especializados. Respecto al diagnéstico de la enfermedad el entrevistado
no comento si le realizaron una historia de vida clinica como lo menciona la literatura
y en pocas ocasiones le realizaron el electroencefalograma. El entrevistado narro al
respecto “Los estudios realizados para el control, deteccion y tratamiento de mi
epilepsia han sido los siguientes: examen de laboratorio (sangre y orina), y muy
pocas veces el electroencefalograma”.

También debe recibir orientaciéon sobre la epilepsia que padece, las atenciones de
apoyo que debe tener al presentarse una crisis y las indicaciones a los familiares de
como auxiliarlo. Sin embargo, el entrevistado desconoce qué tipo de epilepsia
padece y recibio el siguiente comentario de una doctora: “esta enfermedad al existir
varios tipos y definiciones de esta, cuando no se encuentra la causa de la supuesta
enfermedad (como [0 es en mi caso) se le suele denominar a esta como “epilepsia”;
simplemente por esta razén”. Finalmente, en teoria el paciente y los cuidadores
deben ser orientados sobre la presencia y sintomas de las crisis epilépticas. El
entrevistado no la recibié y relata lo siguiente:

“Para finalizar, este tipo de episodios desaté en un desenlace fatal, ante la falta de informacién y atencién ante
tal enfermedad. [...], tal desenlace se dio un dia que se entré en pleno sanitario. Sintiendo primeramente el
“aura” para después suffir una calda fuertisima y provocando una crisis epiléptica y dejandome totalmente
inconsciente hasta aparecer en un consultorio. Ante tal crisis epiléptica es necesario describir su desarrollo, ya
que fue la primera vez en que me dio de una manera en la que convulsione (movimientos involuntarios en todo

el cuerpo) de una manera en la que preocupo y asusto en un momento dado a todos los que se encontraban y

formaban parte del entormo; de hecho a mi mismo”. [Entrevista: 6/11/2017]
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4.4 La epilepsia y el tratamiento médico.

El tratamiento de la epilepsia es determinado con base en el tipo de padecimiento,
el tipo y la duracién de las crisis epilépticas. De acuerdo a la teoria medica los
tratamientos son la poli terapia (mas de un medicamento) y la mono terapia (solo un
medicamento), estas dosis no deben de suspenderse y en caso de alguna
modificacién deben estar vigiladas. El entrevistado maneja la poli terapia para el

control de su padecimiento. El toma:

¢ Valproato de Magnesio de 200 mg., en la manera de: 3-2-3. Total 8 tabletas
al dia.

¢ Fenitoina Soédica de 100 mg., en la manera de: 1-1-1. Total 3 tabletas al dia;

¢ Clonazepam de 2mg., en la manera de: 12 tableta en la noche.

e Levetiracetam de 1000 mg., en la manera de: 1 al diay 1 en la noche.

Sin embargo, en un momento también le recetaron el medicamento de: Lamotrigina.
Lo cual, trajo una reaccion negativa, como lo fue el padecimiento o surgimiento del
llamado: Sindrome de Stevens- Johnson.

Ademas, para el complemento de su tratamiento no debe suspender su tratamiento
anti epiléptico, si es modificado este debe ser supervisado, no debe beber bebidas
alcohodlicas ni fumar, hacer ejercicio, comer sanamente, dormir ocho horas ni
estresarse, no consumir alimentos con sustancias quimicas como son café,
chocolate, refresco de cola, alimentos energizantes, ya que alteran el sistema

nervioso central (cerebro).

El tratamiento es proporcionado por el sector privado que son los servicios
particulares y el sector publico que corresponden al IMSS, ISSSTE y los hospitales
de beneficencia. El entrevistado es tratado en el IMSS, este servicio le fue
proporcionado por parte del trabajo de su padre, por parte de su trabajo temporal y
de la escuela. Debido a que el surtimiento de los medicamentos se ha retrasado el

entrevistado en algunas ocasiones los ha tenido que comprar, al respecto comenta:
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“Si. Ya habido ocasiones que el seguro se retrasa para el surtimiento de estos. Déndose ademés otras
anomalias como: cuando la cita que te corresponde cada mes, a la hora de dartela (por parte de Ia asistente)
te la llega a posponer hasta después de 10 o 15 dias del supuesto mes en el que te la deberian de dar.
Provocando desajustes tanto en la manera de tomar el tratamiento, como también en el aspecto econémico.
Viéndose un panorama obscuro en un momento dado para conseguir el medicamento faltante ya sea
comprandolo o teniendo que volver a acudir al IMSS para que te la puedan surtir. Volviéndose este tipo de
actividades incomodas y molestas muchas de las veces por qué se necesita ir a consulta para sacar ficha en
donde te tardan todo el dia y parte de la tarde en la clinica ademés del nuevo gasto en pasajes para los
camiones”. [Entrevista: 6/11/2017]

En otras ocasiones ha tenido que comprar los. medicamentos y representa un gasto
familiar més, al respecto menciona: “Al principio muy pocas veces si se podia
comprarlos, pero ya después se daba la penosa necesidad de aceptar la ayuda que
se llegaba a dar por parte de otras personas, [...]. La verdad, es que si estan caros
tan solo por ser de uso delicado, generandose una buena cantidad entre los tres
medicamentos utilizados, la cual se hacen un total de $ 965.00. La cual, de toda
esta cantidad de medicamentos a conseguir tan solo dura para un mes”. Por otra
parte, ha tenido situaciones incomodas por parte de la institucion para el
otorgamiento de su medicamento como él menciona:

“Otra cuestion es sobre la manera del por qué el paciente puede llegar a desesperarse en algtin momento dado.
En donde, la manera en cémo se dirigen y desempefian los directivos, sub direccién, direccién, departamento
clinico, archivo, etc., se realizan ya de una forma hacia los enfermos y personas de manera irrespetuosa,
prepotente y arrogante. [...] sobre la atencion dada en el momento del trato y revision del diagnéstico de mi
epilepsia, puesto que se ha visto interrumpida por parte de mi doctor de cabecera y también por parte del
especialista (neurélogo); ya que, se encuentran en constante rotacion (los han cambiado constantemente de

consultorio sin saber las razones) estas personas, lo cual impide un seguimiento considerado y adecuado para

la constante observacion delicada con sus cambios que la propia enfermedad requiere”. [Entrevista: 6/11/2017]

Con respecto al tratamiento complementario anti epiléptico el paciente relaté que no
ha recibido ninguno e ignora la existencia de los mismos, ya que la institucién solo
surte los medicamentos y no ha presentado nuevos avances tecnologicos para el
control de la enfermedad. Con base a la descripcion de la dieta cetogéna es
ignorada por el entrevistado y los médicos como tratamiento complementario. Sin
embargo, tiene restricciones sobre el consumo de aIQunos alimentos, ya que

exceden la cantidad de algunas sustancias de los mismos y pueden reaccionar con
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los medicamentos provocando una crisis epiléptica asi, le recomendaron consumir
verduras, hiervas verdes, carnes con moderacion por lo que no puede consumir
alimentos chatarra ni comida rapida, puesto que no beneficia su digestién por su

tratamiento anti epiléptico.

En vista de que, el gjercicio es recomendado como tratamiento complementario para
la epilepsia, puesto que refuerza al bienestar fisico, psicoloégico y emocional del
paciente de modo que tiene un efecto protector y preventivo ante la presencia de
las crisis por lo tanto, ayuda a que él salga del ambiente aislado, protector
mejorando su calidad de vida. El paciente menciona que por cuestiones de tiempo
solo realiza bicicleta y camina un rato, ya que por cuestiones de tiempo, econémicas
y de salud se siente limitado en estas actividades. También menciona:

“Es aqui, también en donde la enfermedad influye sobre las demds personas y en uno mismo a la hora de
querer realizar y formar parte de un grupo para tal actividad. Por ejemplo, la limitacién dada para jugar futbol;
ya que no se puede tener la misma resistencia que los demas compafieros, la misma concentracién y

desempefios que ellos. Ocasionando nuevamente cualquier tipo de situacion negativa: exclusion y
discriminacion” [Entrevista: 6/11/2017]

Por ultimo, existen otros. tratamientos. alternativos para la epilepsia que son la
marihuana y la cirugia cerebral epileptica, al entrevistado no se le pregunto sobre el
tratamiento sobre el cannabis. Sin embargo, sobre la cirugia cerebral comento: “No.
Y la verdad, no creo que a largo plazo pueda llegar a juntar para tal posibilidad en
cuanto al mejoramiento de mi enfermedad. Puesto que este tipo de procedimientos
resultan ser muy costosos, ademas de pasar por muchos requerimientos médicos

para su aceptacion” [Entrevista 6/11/2017].
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4.5 La epilepsia y la vida personal.

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica y afecta la calidad de vida del paciente
y de la familia. En la vida personal del paciente la enfermedad se convirtié en un
proceso muy dificil volviéndose un verdadero martirio, puesto que él sufre fisica,
psicologica y emocionalmente; también esta afecto los ambitos laboral, educativo,
familiar y social; en lo sentimental la enfermedad no le permitié tener una relacién
formal con alguna persona, ya que siempre ha sido un factor de desilusion y
rompimiento de esta. Respecto a los amigos, conocidos y equipo de trabajo han
surgido algunos males interpretaciones y situaciones inesperadas que motivan

malestar, desesperacion por ambas partes.

El entrevistado menciona:

“la epilepsia nos limita como seres humanos al ejercer cualquier actividad, produce estigma para el
acercamiento y convivencia con olras personas, es grande el riesgo de que en cualquier momento sufra una
crisis y provoque dafios peores. Es en donde entra este tipo de preocupacion en el sentido en que, una sociedad
al no ser o estar todos en una misma clase o posicién social (econémice), aquellos sectores de clase baja
padeceran las peores situaciones e injusticias impartidas por una sociedad con una cultura cada vez mas
exigente; siendo que las personas o el ser humano por naturaleza estamos clasificados como personas:
egoistas e individualistas. Asi, como al referimos de la Cultura, en donde no todos solemos ser solidarios y

comprensivos ante este tipo de temas”. [Entrevista 6/11/2017].

Actualmente el entrevistado vive con su mama y sus tres hermanas, dos de ellas
padecen una enfermedad discapacitante y la mas chica vive con su esposo. En
algunas ocasiones llegan a surgir conflictos en relacion a la salud y la cuestiéon
econdémica, puesto que motiva que €l se sienta inutil al no poder ayudar a su mama,
ya que ella es [a que mantiene el hogar, a pesar de este escenario los tres
mantienen una unién de apoyo y es de mucha ayuda emocional entre ellos. El
entrevistado critica a la enfermedad mencionando lo siguiente:

“...] aunque esta enfermedad ha permitido a muchas persona§ a salir adelante, no se tiene en consideracion
muchas de las veces cual es el tipo de factor por el que en un momento dado una persona puede recibir més
ayuda para su control y tratamiento que otras; los cuales pueden ser variados. Nos limita como seres humanos

a ejercer cualquier actividad, ademés de producir estigma para el acercamiento y convivencia con otra persona,

y el riesgo de que en cualquier momento se sufra de una crisis en la cual pueda provocar dafios peores. Es
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decir, siempre existird una preocupacién latente en cualquier persona ya sea en el enfermo, o la persona sana

quien se encuentra a su lado lo cual impida una relacién y convivencia sana y tranquila como las demés

refaciones normales [...] en una sociedad al no ser o estar todos en una misma clase o posicién social

(econémica), aquellos sectores de clase baja padeceran las peores situaciones e injusticias impartidas por una

socfedad con una cultura cada vez mas exigente; siendo que las personas o el ser humano por naturaleza

estamos clasificados como personas: egoistas e individualistas”. [Entrevista 6/11/2017]

Finalmente, el entrevistado hace las siguientes propuestas:

Si las personas quienes conforman a una sociedad tuvieran no nada mas
informacién acerca de este tema, sino también la propuesta de cambiar y
entender los diferentes procesos que padecen este tipo de enfermedades

como la epilepsia, ayudaria de mucho su comprension en estos enfermos.

Difundir y concientizar a la sociedad para que existan mas oportunidades de
ingreso y aceptacibn en cualquiera de los sectores sociales antes

mencionados.

Fuera el rechazo, la discriminacion y cualquier otro aspecto negativo como el

bullying, ya que solo nos hacen sentir como simples objetos sin valor.

Ante cualquier circunstancia las personas cercanas al enfermo puedan
entenderlo, comprenderio y sobre todo mostrar esa confianza de apoyo hacia
él para ayudar al menos a que se sienta con ese optimismo de progreso y de
querer ser alguien en la vida. Y no todo lo contrario, ya que es una realidad
que cuando las personas no saben del padecimiento de este al principio se

suela dar una amistad o comparierismo aceptable y normal.
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Comentarios Finales

La epilepsia es una enfermedad neurologica, cronica y degenerativa, se diagnostica
antes de los 20 afos y después de los 60 afios. Ante este tenor los padres buscan
una segunda opinién con la esperanza de que este sea equivocado y su hijo lleve
una vida plena como sus demas. Cuando ellos aceptan la enfermedad de su viven
estresados, pasan mucho tiempo haciendo citas médicas e investigando nuevos

avances tecnologicos para su tratamiento.

La Epilepsy Foundation®® recomienda que el paciente, los padres de familia junto
con el personal de salud son fundamentales para el buen control de la epilepsia, por
lo que cada quien debe cubrir una funcion especifica. También menciona que los
padres deben vigilar las dosis de los medicamentos y en su caso si hay efectos
secundarios como son sarpullido, fatiga, nauseas, problemas de equilibrio y de
visién, que se lleven a cabo las recomendaciones médicas por ultimo, por pequefias

que sean las dudas deben ser aclaradas por el médico.

Con base a lo anterior la fundacion recomienda aprender lo mas que se pueda sobre
la epilepsia, hablar claro y honesto sobe la enfermedad a su hijo/ hija, evitar decir
palabras que pueden hacer sentir que su hijo (a) es un problema o una carga,
siempre ser positivo, elogiar y reafirmar los logros de su hijo(a), animar a su hijo (a)
en la participacion de deportes y hacer amistades, incentivar para que él /ella hable
de su enfermedad sin prejuicios ni tables sobre su padecimiento, no cambiar las
actividades cotidianas ante el diagnéstico de la enfermedad y como padres de
familia pueden darse un tiempo para si mismos sin sentirse culpables.

Por otra parte, deben tener paciencia con sus otros hijos, ya que si su hermano(a)
tiene una crisis epiléptica puede ser una experiencia aterradora y sentir vergiienza

(y méas cuando se encuentran en un fugar publico), puesto ellos deben de orientarios

56 Epilepsy Foundation, Manua! de la epilepsia y mi hijo/a, un manual para padres con un hijo o hija
recién diagnosticado/da con epilepsia, ubicadoen
www. epilepsy.com/sites/coreffiles/atoms/files/Spanish_Toolkir_updated%202014.pdf [Consultado
en 12/07/2017 ]
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al respecto y no hacer distinciones entre ellos, ya que motivara a formarse una

rivalidad entre ellos.

Los padres de familia del paciente se preguntan ¢podra mi hijo(a) llevar una vida
normal? Al respecto la Epilepsy Foundation menciona “la mayoria de los nifios y las
nifias con epilepsia viven una vida plena y activa, pueden asistirq la escuela, formar
y mantener amistades, participar en deportares y otras actividades. Sin embargo, la
forma en que la epilepsia incida en la vida personal del y de la paciente dependera
del padecimiento y de su tratamiento”.5’ En mi opinion se debe agregar el ambiente
familiar en que se encuentran y la forma que en afectan las situaciones sociales que

se presentan en su vida cotidiana.

Entre las estrategias que recomiendan los especialistas para sobre llevar el estigma
causado por la epilepsia son: el apoyo familiar incondicional, ya que refuerza el auto
estima de la persona afectada, una comunicacion abierta para sobre llevar la
enfermedad en la vida cotidiana, compromiso entre el paciente y la familia para una
mejor atencidén y toma de decisiones respecto a la enfermedad, hablar con confianza
sobre el padecimiento para evitar sorpresas, verglienzas y decepciones, ya que
afectan el estado emocional del paciente, reforzar el estado fisico, mental y
emocional del paciente gracias a esto, ayudara a que el paciente no limite su vida

cotidiana a causa de su enfermedad.

También se recomienda promover la igualdad, los derechos, las oportunidades y las
obligaciones de los afectados con epilepsia para que estos no sean minimizados ni
discriminados, reforzar la seguridad, la autonomia, la autoestima, la auto imagen
del paciente por medio de los grupos de auto ayuda y del deporte para motivar en
éxito en la vida laboral y social. Finaimente, conocer la epilepsia ayuda a reducir el
temor asociado a las crisis epilépticas, asi como el impacto psicologico de la
enfermedad, de manera que ayude a su aceptacion y a no abandonar su
tratamiento, evitar practicas agresivas y discriminatorias tanto en los pacientes
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como en sus familias por Ultimo, la educacion sobre la epilepsia puede disminuir la
estigmatizacién y mejorar la calidad de vida de los afectados.

La literatura respecto a la epilepsia menciona que el paciente puede estudiar,
trabajar, hacer amigos, una familia y realizar todo lo que desee, pero la realidad del
entrevistado y de varios pacientes es todo lo contrario. A mi parecer la sociedad
carece de informacién sobre la enfermedad y no esta apta para relacionarse con
estos pacientes, ya que estigmatiza y discrimina a ellos junto con sus familias.

La mayoria de estos pacientes no tienen empleo ni acceso al sistema de salud, de
manera que dificulta su tratamiento y motivan que las consecuencias del
padecimiento se manifiesten en edades tempranas asi, se violan sus derechos
individuales. Se desconoce, porqué ellos no reciben la orientacidn y la rehabilitacién
para responder a las demandas laborales e interactuar con la sociedad hasta
tendrian méas oportunidades de ser unas personas plenas para llevar una excelente
calidad de vida.

Ademas, a pesar de llevar tal cual su tratamiento anti epiléptico muchos de los
pacientes no tienen el control de sus crisis ni cuentan con los recursos econdémicos
para tener un tratamiento aiternativo como es la dieta cetdnica, importar el extracto
de marihuana y la cirugia cerebral, puesto que las consecuencias de la enfermedad
como son la apatia, depresion, distimia (depresion cronica), psicosis y el desgaste

neuroloégico aparecen en un plazo muy corto.

Finalmente, la Liga Intemacional Contra la Epilepsia (ILAE) junto con la
Organizacion Mundial de ia Salud (OMS) y el Bureau intemacional de la Epilepsia
(IBE) desde 1997 estan llevando a cabo la campaia global contra la epilepsia
(GCAE) “Epilepsia Fuera de la Sombras™® por lo que esta asistira a los gobiernos

* Hanneke de Boer, Peter Engel, “Epilepsia fuera de las sombras. Campafia Global contra la
epilepsia de [LAE/IBE/OMS"en Carlos Acevedo et al, Epilepsias: Todo lo que usted quiere saber,
segunda ediciébn, BHA Impresores S.A., Santiago Chile, 2007, pp. 445-447, ubicada en
https:/iwww.ligaepilepsia.cl/libro/ , [consultado en 14 de septiembre de 2017]
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de todo el mundo para asegurar que el diagnéstico, el tratamiento, la prevencion y

la aceptacion social de la epilepsia sean mejorados.

Con la justificacién es de acuerdo a los célculos de la OMS, en el mundo mas de 50
millones de personas tienen epilepsia. De estos pacientes el 80% no son
diagnosticadas o tratadas apropiadamente y se le conoce como la brecha del
tfratamiento. Este problema ha demostrado ser demasiado complejo como para ser
resueito por organizaciones individuales. Por lo tanto, tres organizaciones
internacionales lideres que trabajan en la epilepsia unieron sus fuerzas para sacar

a la epilepsia fuera de las sombras y se desarrolla de la siguiente manera.

(N Estrategias de la campana:
e Generar una toma de conciencia general y el entendimiento de |a epilepsia.

e Apoyar a los departamentos de salud para identificar las necesidades y
promover la educacion, el entrenamiento, los servicios la investigacion en la

prevencion en sus paises.

e Generar declaraciones regionales en epilepsia incluye la elaboracion de
informacién para la realizacion de politicas, incorporar su cuidado en los
planes nacionales de salud y facilitar el establecimiento de organizaciones
nacionales de profesionales que se dediquen a promover el bienestar de la

gente con epilepsia.

Il Mision de la campana:

Mejorar la aceptacion, el tratamiento, los servicios y la prevencion de la epilepsia en
el mundo.
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lll. Objetivos de la campafia:

1. Aumentar la concientizacion publica y profesionales de la epilepsia como un

desorden cerebral universal y tratable.

2. Llevar a la epilepsia a un plano nuevo de aceptacién en el dominio publico.
3. Promover la educacion publica y profesional sobre la epilepsia.

4. Identificar las necesidades de las personas con epilepsia a nivel nacional y
regional.

5. Animar a los gobiernos de departamentos de salud para que enfrenten las

necesidades de las personas con epilepsia, incluyendo la toma de conciencia,

educacion, diagnéstico, cuidado, servicios y prevencion.

IV. Actividades principales de la campaiia incluyen

¢ Ayudar en la organizacion de las conferencias regionales

e Evaluar los recursos del pais para la epilepsia.

e Ayudar en el desarrollo de los reportes regionales, declaraciones y libros.

e Ayudar en el desarrollo de pautas y en la recaudacién de fondos para

avances tecnolégicos sobre la epilepsia.

En mi opinion es desde que se lanzo esta camparia todavia hay muchos pacientes
que no tienen acceso a un buen diagnéstico ni a un tratamiento de calidad sobre la
enfermedad, a pesar de que actualmente hay una promocién de los derechos
humanos éstos y sus familias son estigmatizados y aislados. Ellos también tienen
sus capacidades para realizar diferentes actividades y tener un buen desempefio
en lo académico y laboral, pero en casa fueron sobre protegidos o los hicieron sentir
como una carga, éstos tienen el auto estima muy dafada por lo que en su edad

adulta tienen dificultades para integrarse a la sociedad y a lo laboral.
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Considero que la epilepsia no solo es una enfermedad neurologica, crénica y
degenerativa, sino también es un padecimiento destructivo, porqué rompe el
sistema familiar, la parte emocional, las capacidades fisicas y emocionales, dificulta
la integracién social y laboral haciendo sentir al paciente como una carga que debe
ser desechada. Por ultimo, los pacientes con epilepsia son personas con derechos
y obligaciones, pero solo viven con epilepsia lo que los hace distintos pero iguales.
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