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RESUMEN

La epilepsia (E) es uno de los grandes problemas a los
que se enfrenta la humanidad; se estima que afecta
entre el 2y el 4% de la poblacién. No hay duda de los
alcances que se han logrado en su diagnéstico y
tratamiento, pero aun con la tecnologia de punta se
requiere de un mayor avance principalmente en los
casos epilepsia de dificil control y fomentar la
investigacion de nuevos medicamentos y técnicas
quirdrgicas. Ademas, existe un campo que no hasido
explorado, y en éste, se encuentran algunos obstaculos
que vencer, por desgracia los menos abordados, y
los méas complejos de resolver como son los aspectos
psicosociales, es decir, los relativos a la interaccion
del paciente con la sociedad. Asimismo, en este
articulo también se resalta la necesidad de incremen-
tar programas de educacion a los pacientes y la
sociedad acerca de la E, y de sus efectos que ten-
dria en las personas con dicho trastorno. En concreto
podemos decir que la atencidn de la epilepsia se ha
enfocado a dos areas: la médico-clinica, que es donde
se ha avanzado mas, y la psicosocial, en proporcion
comparada con la anterior, se observa que es muy
escasa, pero no por ello deja de ser tan relevante su
atencién de parte de los profesionales. En este articu-
lo ademas de revisar algunos aspectos historicos y
clinicos, se resalta laimportancia de los factores psico-
sociales que aquejan a las personas con E, y el papel
predominante que ejerce la sociedad.
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PSICOSOCIALS ASPECTS OF EPILPESY
ABSTRACT

Epilepsy (E) is a farreaching disorder to confront
the humanity. Affects approximatly 2-4% of general
population. Undoubtedly in diagnosis and treatment
there are a lot of reaserch, even so technology of point,
but is neccessary more progress predominantly in
patients with E, that are not well control, ed and require
more investigations in new medications and new
neurosurgical strategies. Moreover, there is an area,
that is out exploration, whith are a serial of obsta-
cles to conquer, like psicosocial aspects of E, that is
the interaction of patient withd society. Likewise,
in this review, we highlight to need to increase
education programs for patients and society, about E,
and to know what kind of effects we can to observe in
future in this people. Specilficaly we can to say, that
attention to E, is approached in two areas, clinic, which
the have a major progress, and psycosocial, in this is
not a good advance, but is very important to pay atten-
tion. In this paper, in addition some historics and clinics
are reviewed, and we to highlight the psicosocial
factors, and the relevance that plays our society in this
problem.

Key words: psicosocials apsects and epilepsy, live with
epilepsy, social discrimination and epilepsy, society.

a epilepsia (E), representa uno de los tras-

tornos mas comunmente observados en la

préctica clinica cotidiana de los servicios de
neurologia. La E, por si sola, o bien por la serie de pa-
decimientos asociados, potencia la estigmatizacion,
malentendidos, y ademas del gran numero de implica-
ciones psicosociales que existen a su alrededor. Por
su naturaleza a veces impredecible, la E esta rodeada
de conceptos erréneos, y de mitos, ambos histéricos
y culturales’.
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Hasta la fecha, en la investigacion y atencién de
personas con E, y sus familiares, se ha observado la
existencia de un campo que no ha sido explorado, y
en éste se encuentran algunos obstaculos por vencer.
Por desgracia, son los menos abordados, y los mas
complejos de resolver; tales son los aspectos emocio-
nales, conductuales, educativos, laborales; es decir,
los relativos a la interaccién del paciente con la
sociedad. Concretamente podemos decir que la aten-
cién de la E, se ha enfocado a dos éreas: la
médico-clinica, que es donde se ha avanzado més y
la psicosocial, en la cual proporcionalmente compa-
rada con la anterior, se observa que es muy escasa,
pero no por ello deja de ser tan relevante su atencion
de parte de los profesionales. Es indudable que en la
actualidad se considera que la funcién del médico no
se reduzca s6lo a que el paciente lleve adecuada y
regularmente su tratamiento farmacolégico. Lo ante-
rior tampoco ocurre como deberia de ser, ya que se
tiene estimado que a pesar de que la E, es un trastorno
controlable, en los paises en vias de desarrollo,
existen alrededor de un 80-98% de personas con E,
que no siguen los tratamientos médicos, por diversos
factores, tales como: la incapacidad para entender que
la E es tratable, los servicios médicos y neurolégicos
son limitados, la interrupcién temprana de los trata-
mientos por los pacientes, disponer del recurso de los
cuidadores de salud tradicionales, y en algunos casos,
el costo del tratamiento®. Asi, los aspectos psico-
sociales, surgen como un elemento no solo enfocado
a una adecuada adherencia terapéutica, sino a lograr
un tratamiento integral del paciente, lo cual representa
el objetivo fundamental del médico.

Para las personas con E, tanto su vida, como la
de sus familias se ven afectadas, no sélo por lo dra-
matico (en algunos casos) o grave de las crisis, sino
ademas, por el manejo inadecuado por parte del
personal médico clinico, que no esta capacitado para
tratar al paciente de una manera integral; y da paso al
proceso de medicalizacion-estigmatizacion-rechazo
del paciente por parte de quienes le rodean.

Por medicalizacion nos referimos, a la pres-
cripcion de tratamientos injustificados, por periodos
prolongados o por tiempo indefinido; asi como
ordenar examenes de laboratorio y gabinete no indi-
cados, o que sean mal interpretados; o bien, el no
realizar el diagnostico de epilepsia.

La sociedad, llamese vecinos, amigos
familiares, maestros, incluso personal médico; rechaza
y margina al paciente desde el momento en que se
entera de su padecimiento; le impone obstaculos en
el transcurso de las diferentes etapas de su vida. En
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México, en el ambito escolar, desde que el nifio
cumple con la edad para ingresar a los centros de
desarrollo infantil, se le niega la inscripcién o su per-
manencia en las estancias (tenemos como ejemplo, los
Centros de Desarrollo Infantil del ISSSTE, del IMSS y
de la SEC). Las restricciones, limitaciones y rechazo
son excesivas, y contindan en las etapas posteriores de
su desarrollo. De tal forma que, cuando llega a la
adolescencia, se le prohiben otro tipo de actividades
propias de su edad; tales como: desvelarse, hacer
deporte, manejar, etc. Asimismo, las de indole laboral,
lo cual perjudica no sé6lo su vida emocional sino
también econdmica.

En el aspecto emocional, también se ve
afectado en varias esferas: como la autoestima,
sentimientos de culpa, temores, incluso la asociaciéon
con depresién. Ademas, tiene mayor dificultad para
conseguir pareja (por la misma estigmatizacion y
rechazo social a la que son expuestos desde
pequenos); incluso cuando lo logra, presenta temores
de concebir hijos®. Cuando todo lo anterior pudiera ser
evitado, si todos aquellos que rodean al paciente
tuvieran la informacién adecuada, incluyendo
profesionales, que son los primeros que refuerzan, en
muchos casos, este tipo de problemas. De tal manera,
la cronicidad y el estigma social de estas personas
agrega mucho a su sufrimiento?®”.

ANTECEDENTES

Aspectos histéricos. Se senala que cerca de 400
anos a. de C., Hipocrates describi6 la epilepsia como:
“... en cuanto a la enfermedad que llamamos sagrada,
he aqui lo que es: ella no me parece ni mas sagrada
ni més divina que las otras, ella tiene la misma
naturaleza que el resto de las otras enfermedades, y por
origen las mismas causas que cada una de ellas. Los
hombres le han atribuido una causa divina, por
ignorancia y a causa del asombro que les inspira, pues
no se parece en nada a las enfermedades ordinarias ™.
Resulta comprensible que algo tan impresionante,
misterioso y sobrecogedor como las convulsiones,
haya despertado tanto interés y curiosidad en el
hombre, desde el momento de su insercion en el
mundo biolégico y que permanece hasta nuestros
dias®.

Se tiene documentado que en México, en el
siglo XVI, Martin de la Cruz hace algunas referencias en
el Codice Badiano (1552), en especial en lo relativo al
tratamiento de la E, el cual se basé en hierbas
medicinales. Refiere Kumate'?, en su articulo “Libellus
de mendicinalibus. Indorum herbis. Origen y peripecias
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del manuscrito: “El libro de hierbas medicinales de las
Indias, escrito por Martin de la Cruz, un médico del
colegio de la Santa Cruz, versado sélo en la
experimentacion; fue traducido por Juan Badiano,
indio xochimilca de este colegio. Informa haber
terminado la traduccién al latin el dia de la festividad
de Maria Magdalena en 1552. Se describe como un
cédice Unico, particularmente hermoso, el méas antiguo
y mas valioso testimonio de la medicina azteca, en la
primera mitad del siglo XVI". En 1991, dicho cddice,
fue recuperado por autoridades de nuestro pais, del
cual no se tenia copia en América.

Después, en 1754, Pedro de Horta escribi6 un
libro titulado: Informe médico-moral de la penosisima
y rigorosa enfermedad de la epilepsia; un texto
enteramente dedicado a su estudio. Este es el primer
libro sobre el tema escrito en América; sin embargo,
aun es poco conocido en nuestro medio. Este libro fue
escrito en Puebla de los Angeles, de la Nueva Espana
(lo que hoy conocemos en México como la ciudad de
Puebla, capital del estado de Puebla), a solicitud
de la madre Alexandra Beatriz de los Dolores. En las
primeras paginas utiliza los términos de “telele o
tembeleque”, emplea tres categorias: epilepsia,
movimientos convulsivos y movimientos espasmo-
dicos. Senala que la E es:”...una sacudida forzada,
involuntaria, prenatural, violenta, de las partes nerviosas-
membranosas-musculares del cuerpo, con pérdida de
la conciencia.” De Horta, establece una serie de
probables etiologias, descripciones clinicas un
proceso patofisiolégico, clasificaciones y tratamientos.
Este libro es escasamente conocido, no aparece en el
texto clasico de Temkin sobre la historia de la
epilepsia'’.

La E, a través del tiempo, ha sido considerada
como: una enfermedad contagiosa, como el resultado
de excesos o0 aberraciones sexuales, como una
expresion de posesién demoniaca; también se le
correlaciond con los ciclos de la luna'. Constituye una
de las afecciones que han acumulado una gran
cantidad de creencias y errores, basados en la
supersticion, prejuicio o ignorancia. Asi, Jakendra
Kale, menciona que la historia de la E, “ha sido descrita
como 4000 anos de ignorancia, supersticién y estigma,
seguidos por otros 100 anos de conocimiento,
supersticién y estigma” 2.

Después, en 1824, Calmeil introdujo una clasi-
ficacién basada en la gravedad de los cuadros clinicos.
Para 1870, Hughlings Jackson establecié el término de
“foco epileptégeno”. Por su parte, William Gowers de-
sarrollé una clasificacion inicial; y en 1929, Hans
Berger aport6é sus conocimientos resultantes de los

primeros registros de la actividad eléctrica cerebral,
mediante la utilizacién del electroencefalografo.
Después William Lennox contribuy6 a ampliar los
conocimientos de este trastorno.

En anos recientes se cred la Liga Internacional
Contra la Epilepsia (LICE)'". La LICE, es una asociacién
internacional, conformada por los neurélogos mas
reconocidos del mundo; quienes investigan y atienden
pacientes con dicho trastorno: tanto ninos como
adultos. Se reunen periédicamente para revisar
clasificaciones, tratamientos, evolucion, entre otros,
sobre este problema. En México, existe El Capitulo
Mexicano de la Liga contra la Epilepsia (CAMELICE),
en el cual se agrupan médicos (en su mayoria neurdlo-
gos) y otros profesionistas que atienden pacientes con
E de Mexico. El principal logro hasta la fecha es que
la E, fuera considerada como un programa prioritario
de la Secretaria de Salud, a partir de 1983, por ser un
problema importante de salud publica.

DEFINICION

La definiciéon de E, ha permanecido en una
lucha entre la explicacién cientifica y méagica. Por
siglos la creencia prevaleciente fue, que se trataba una
manifestacion de la posesion demoniaca, impuesta en
la gente que pecaba contra alguna divinidad. Los
cientificos han luchado en contra de esta tendencia a
la supersticién, ofreciendo explicaciones mas “reales”
de dicho trastorno', pero aun asi contintan prevale-
ciendo dichos conceptos.

Por mucho tiempo no existié un acuerdo univer-
sal en cuanto a la definicién y la terminologia, hasta
que se adopté en 1970, la Clasificacién Internacional
de la Epilepsia'®. La definicién que establece es la mas
aceptada; reconoce a la E, como: “una afeccién
cronica, de etiologia diversa, caracterizada por la
presencia de crisis convulsivas o no, recurrentes; y que
son debidas a una descarga excesiva de las neuronas
cerebrales, asociadas con las diversas manifestaciones
clinicas y paraclinicas'®. La caracteristica clinica méas
relevante es la variabilidad de los signos y sintomas,
segun sea el sitio de descarga; y por otro lado, lo
impredecible de su presentacion y reaparicion. Una
crisis epiléptica es el sintoma de un trastorno
neuroldgico; la manifestacion clinica de una alteracion
del cerebro de origen funcional o estructural, por lo
que para algunos autores no se considera como una
enfermedad. No obstante, se incluye en el grupo de
padecimientos crénicos, porque requieren de atencion
como cualquier otra enfermedad por un periodo de
tiempo prolongado. El origen es mdltiple, al igual que
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sus factores predisponentes y determinantes; como
también lo son su repercusion en la evolucién, y el
pronéstico final®'”,

Desafortunadamente, esta definicion adolece de
reduccionista puesto que sélo considera el aspecto
biolégico del trastorno, ignorando el ambito psico-
social que es perjudicial, tanto o méas que el trastorno
en si. Algunas evidencias sugieren que el estigma es
mas dificil de manejar que el trastorno en si mismo*°”7.

FRECUENCIAY PREVALENCIA

La E, es uno de los trastornos neuroldgicos mas
importantes, que involucra a todos los niveles
socioeconémicos. Representa la afeccién mas fre-
cuente atendida por los especialistas de enfermedades
del sistema nervioso. La prevalencia en la poblacién
general se encuentra entre el 4 y 10 por 1,000 habi-
tantes'®. De acuerdo con la informacién de Estados
Unidos de Norteamérica (EUA), Europa y Japén, en el
periodo comprendido de 1940 a 1980, se encontrd
una tasa de 6.8 casos por cada 1,000 habitantes’®. Se
estima que existen alrededor de 50 millones de casos
en el mundo. Se tiene calculado que aproxima-
damente del total de personas con E, que existen en
el mundo, el 85% de éstas, viven en los paises
conocidos como en vias de desarrollo, en tanto que
las cifras de prevalencia son mucho menores en paises
industrializados?.

Asi, hablando de México, se considera que exis-
ten un aproximado de 900,000 personas con E, de los
cuales, tres cuartas partes de ellos son menores de 20
anos®. Se ha establecido en reportes de la literatu-
ra americana que su presentaciéon ocurre en el 1%
aproximadamente. Al revisar los diversos articulos
sobre el tema, de médicos mexicanos, publicados de
1972 a 1982 en el pais, se reportd una prevalencia que
varié de 3.5 a 18.6 casos por 1,000 habitantes,
resultando un promedio de 12.6 casos por 1,000 habi-
tantes'®.

En otra revisiéon, llevada a cabo en diversas
instituciones de México, la cual comprendi6é un
periodo de 25 anos, se encontrdé que de un total de
22,247 casos reportados de enfermos neurolégicos, el
39.3% correspondi6 a enfermos con E'®. Los datos
anteriores nos reflejan una frecuencia y prevalencia
altas en México, mucho mayor que en paises como
EUA, algunos de Europa y de Japén; lugares en
donde las condiciones socioecondmicas aminoran un
poco estos problemas. A diferencia de México, que
carece de los recursos mas elementales para evitar un
gran porcentaje de afecciones, tales como: las
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complicaciones del parto, peso bajo al nacimiento,
prematurez, septicemia, parasitosis (neurocisticercosis,
principalmente), meningitis, desnutricién: mismas que
representan algunas de las causas de esta enfermedad.

LA EPILEPSIA EN LA NINEZ

Tenemos que la E, comptende un grupo
heterogéneo de trastornos, representando un vasto
rango de tipos de convulsiones y frecuencias. Mientras
que muchos ninos con E, llevan vidas casi normales —
aproximadamente el 80% de los ninos—; y tienen un
pronéstico favorable de su padecimiento a largo
plazo; es decir, se mantendréan sin medicamento
después de haberlo tomado por un periodo de
alrededor de tres anos, con buen control de sus crisis;
una minoria significativa, con frecuencia se encuentra
preocupada con su condicién, y limitados en sus
actividades normales; por lo tanto, se considera que
tienen condiciones severas. Casi siempre la severidad
esta relacionada con la frecuencia de las crisis. Otros
indicadores de severidad pertenecen a la intensidad,
e incluyen la presencia de convulsiones generalizadas,
la ocurrencia y frecuencia de caidas, heridas, o
automatismos, y la duracién del tiempo requerido para
recuperarse posterior a la crisis. Por extension, la
severidad es asociada con la falta de control de las
crisis; de este modo, los nifos que tienen crisis
intratables o dificiles de controlar se considera que
tienen epilepsia severa ?'.

Sin embargo, para el nino con E, y su familia,
la severidad tiene implicaciones mas alla de la
experiencia de las convulsiones. Los nifos con E,
severa con frecuencia tienen deterioros neuroldgicos
asociados, retraso en el desarrollo y/o problemas
psicosociales. Efectos sobre el desarrollo del cerebro
tales como: déficits intelectuales, trastornos de memo-
ria, aprendizaje, atencidn y conducta; deterioros
motores. Asi, la experiencia psicolégica y social de la
E, la cual comprende la reducida independencia,
restricciones en actividades, frecuentes hospitali-
zaciones, estigma y aislamiento social, tiene el
potencial de limitar el desarrollo de la infancia y
decrementar la calidad de vida del nifio y su familia®',

SITUACION ACTUAL DEL TRASTORNO

El tratamiento que se ha llevado siempre el
paciente con E, se ha enfocado en el ajuste de la
medicacion: basado en tipo, severidad y frecuencia de
las crisis. Las crisis y su tratamiento tienen un impacto
en muchos otros ambitos en la vida de los pacientes®.
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Por desgracia, la aproximaciéon médica de la E, se
enfoca casi exclusivamente al aspecto fisico®; la
evaluacion clinica se basa en la historia obtenida del
paciente y los estudios de laboratorio. El tratamiento
se funda-menta en el resultado de los estudios, y al
evaluar los aspectos clinicos de cada paciente®.

Los limites del tratamiento médico no abarcan
aspectos psicosociales, siendo esta dimensién, don-
de los pacientes experimentan los mayores problemas;
y los médicos reciben la menor educacién en torno a
ellos?®. No sélo el nimero y tipo de “ataques” en una
persona, puede reflejar el impacto de la E en ella
misma. Por el contrario, es necesario, una valoraciéon
de conjunto del paciente; incluyendo, ademas de lo
médico, los aspectos psicosociales®.

DISCRIMINACION SOCIAL COMO
CONSECUENCIA DEL DESCONOCIMIENTO

En términos de conocimiento y aceptacién
social, numerosas encuestas son llevadas a cabo en
poblaciones generales en diferentes partes del mundo
no industrializado, sugiriendo que las personas con E,
son vistas con actitudes que se vuelven un terreno fértil
para reproducir mitos, estigma y exclusién. No
obstante, méas desalentador es la evidencia que
sugiere que, en promedio, los médicos en paises en
desarrollo todavia guardan actitudes negativas hacia
las personas con E. Se ha dicho que el mejor antidoto
a esas actitudes negativas es asegurar que los
pacientes entiendan exactamente qué es la E; sin
semejante conocimiento, es probable que ellos
mismos se conviertan en victimas de los conceptos
erréneos de los otros?.

Es frecuente la discriminacién social en contra
de estas personas, debido al temor hacia las crisis y
a la falta de conocimiento acerca de la misma enfer-
medad. La atribucion histérica de las crisis a locura,
brujeria o fuerzas sobrenaturales permanece como
fundamento para el estigma contemporaneo. Aunque
sondeos periédicos internacionales han mostrado
mejoras en las actitudes publicas hacia el cono-
cimiento de la E, este es todavia un trastorno mal
entendido y estigmatizante?®. Una prueba de lo
anterior es el reporte de una investigacién reciente
(1997), efectuada en Turquia, en donde se demostrd
que el 70% de la personas pensaban que la E, era el
resultado de causas sobrenaturales®®.

La discriminacién contra las personas con E, y
laignorancia acerca de este trastorno es mundial. Los
pacientes a menudo sufren més por las actitudes de
los otros, que por las propias convulsiones. Una

muestra de lo anterior es el hecho de que, en 17
estados de EUA, hasta 1956 prohibian el matrimonio
de personas con E, y se les negaba el acceso a
teatros y restaurantes hasta principios de 1970, en que
legalmente se les permitié su permanencia. Otra
muestra de la discriminacién de las personas con E, es
la que reporta que en un estudio efectuado en
Alemania en 1996, cerca del 20% de las personas
entrevistadas, pensaba que la E era un trastorno
mental. Una forma adicional de rechazo, se comprue-
ba en la observacion de las actitudes negativas hacia
la E, las cuales se ven reflejadas en las donaciones de
caridad. En Gran Bretana, por ejemplo, la Charities Aid
Foundation, en 1996 demostrd que 215 millones de
libras esterlinas (£m), eran de aportacion para el
cancer; un total de £9m, para la lepra (enfermedad de
la cual Gran Bretafna no tiene casos nuevos), y sélo
£2m paralaE 2

LA IMPORTANCIA DE LA INFORMACION A LAS
PERSONAS CON EPILEPSIA, Y A LA SOCIEDAD

En cuanto a por qué las personas con E, nece-
sitan informacién, se ha observado a través de diversos
estudios que la informacién médica precisa quiza
ayude a la adaptacién positiva y empodere a las
personas con E, lo que facilitara que ellos revelen su
diagnéstico, y ademas eduquen a otras personas. La
informacién pretende ser un elemento de ajuste
positivo. La informacion precisa y actualizada brinda
a las personas con E, la habilidad para estar verda-
deramente informadas y asi poder seleccionar su
tratamiento y cuidados.

Por otra parte, la informacién a la poblacién
general, tiene un papel en la reduccién del estigma de
las personas con E, y quiza subsecuentemente mejore
su calidad de vida, y por lo tanto, su manejo. Asi, las
personas tendrian una mayor oportunidad de recibir
una intervencién apropiada y segura, en especial
durante la crisis convulsiva. Se ha sugerido como un
potencial positivo de informacién, que incluye:
morbilidad, mortalidad reducida, y empoderamiento
individual. Estos recursos capacitan a la sociedad para
brindar mejores cuidados de salud, y efectuar cambios
en sus decisiones, para lograr la mejor calidad de vi-
da posible. De tal manera, que los resultados
cognitivos propicien una serie de cambios positivos en
opiniones y actitudes de la sociedad hacia las perso-
nas con E.

La carencia de entendimiento y conocimiento
parecen existir a pesar de la informacién disponible
proporcionada en los centros de especialistas de E, y
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su redes. Una comprension de la percepcion de los
enfermos, por parte de los profesionales de salud,
quiza les facilite a ellos, ayudar a lograr una
adaptacién positiva de sus enfermos. Se ha sugerido,
que los pacientes no reciben informacion adecuada
porque ellos no preguntan, o no saben qué preguntar.
La ansiedad que priva en las personas con E y sus
familiares, quiza inhiba el proceso de informacion, y
condiciona que la nueva informacion se convierta en
amenazante. Es también reconocido que los pacientes
en general, se olvidan, o son incapaces de procesar
mucha informacién que es proporcionada por los
doctores’. Publicaciones recientes citan que el 40% de
los pacientes con E, no conocen el verdadero nom-
bre de su enfermedad®. Aun no esta claro por qué
ocurre lo anterior, pero se sabe que esta carencia de
conocimiento, no sélo es debido a la informacién
inadecuada de los médicos, sino a otros factores,
algunos no identificados a la fecha. Ademas el mas
importante problema se percibe que es debido a las
circunstancias médicas, tales como las discapacidades
asociadas, pronostico, etc., en las cuales los pediatras
y los neuropediatras, experimentan dificultades en
establecer una comunicacién clara con sus pacientes
acercade laE.

Se afirma que en la actualidad todos los mé-
dicos estarian en posibilidad de proporcionar a los
padres y pacientes una informaciéon mas detallada
y precisa, con respecto a varios aspectos de la E, y
promover actividades educativas adicionales para
aliviar los prejuicios contra esta enfermedad;
asimismo, transmitir dicha informacién a la poblacién
en general, lo cual resulta ser la parte fundamental
para lograr un tratamiento integral de las personas con
E. La realidad es que, en la practica clinica esto
ocurre muy escasamente®.

Prueba de lo anterior, se muestra en un trabajo
reciente en que se investigd el conocimiento y la
familiaridad de la E, entre la poblaciéon de EUA; se
encontré que el conocimiento es muy escaso, obser-
vando que el 82.3% de los adultos encuestados, no
habian leido ni escuchado acerca de la E, en el ano
anterior. De los que habian escuchado, el 12,7%, fue
a través de la televisién y el 10,4% por parte de
familiares y amigos. Este trabajo revela que en EUA, la
E, permanece como un misterio en un gran segmento
de la poblacién®'. Lo anterior, es una muestra de que
los programas de divulgacion a la poblacién general
son muy limitados. Esto también ocurre en Gran Bre-
tana, donde se ha observado que los servicios
especiales para E, en general son con frecuencia
fragmentados, a cuyos usuarios se les brinda la
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informacién relativa a los cuidados de la E, de una
forma menos 6ptima. Mayormente es la carencia de
informacién que prevalece en paises como México.

LA EXPERIENCIA DE VIVIR CON EPILEPSIA

No existe un solo tipo de E, sino una variedad
de ellas: alrededor de 29 diferentes formas, de
acuerdo a los epileptblogos. Las cuales han sido
clasificadas segun la edad de comienzo, duracion,
grado de pérdida de conciencia, patron y sitio de
origen en el cerebro, y divididas en: crisis genera-
lizadas, crisis focal o parcial: las cuales pueden
generalizarse o no; y las crisis no clasificables, ademas
de los diversos tipos de sindromes epilépticos. Asimis-
mo, se producen diferentes experiencias de acuerdo a
dicha variedad®>%,

La experiencia de la E no es comun, mas bien
es poco comun en el sentido de que el padecimiento
no es experimentado del mismo modo por los indivi-
duos. Ademéas de lo anterior, hay diferencias en cuanto
a la edad de comienzo y efectividad del tratamiento;
como geénero, raza, etnicidad, y varias otras caracte-
risticas y contingencias de la vida que juegan un papel
unico en la experiencia de la epilepsia®.

Asi, el contexto social, econémico, histérico
influye en como se vive la experiencia de esta
enfermedad. Por poner un ejemplo, el hecho de que
el cabeza de familia sea la madre, que ademas no
cuente con un salario o éste sea insuficiente, y ademas
el apoyo familiar y social sea escaso o inexistente
provoca que la enfermedad se viva de manera mas
critica®.

Por otro lado, el que no existan antecedentes
(nos referimos a nuestro medio), o practicas culturales
en torno a esta enfermedad; como sucede en otros
paises en desarrollo como en Africa, India, China,
Sudameérica; o en diferentes comunidades indigenas
alrededor del mundo, resulta ser menos dramatico,
mas tolerable. Puesto que en esos lugares, el enfermo
no tiene acceso a ninguna de las actividades de una
persona “normal”; tales como: educacién, convivencia
social, posibilidad de matrimonio, empleo, servicios
de salud, etc. #*'. Sin embargo, esa falta de tradicion
en nuestro medio, no significa que sea menos danino;
ya que el desconocimiento de la enfermedad y la
poca sensibilidad hacia el sufrimiento del otro por par-
te de la poblacién, incluyendo al personal médico,
deteriora tanto la vida del paciente como de su familia.
(Para una consulta de dichas experiencias remitimos al
lector al Boletin Contactando, numero ocho:
Epilepsia)®.
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En nuestro caso, a través del estudio de las
experiencias con nuestros pacientes, hemos podido
comprobar que éstas han sido afectadas no sélo por
las actitudes de rechazo (constituidas tanto por la
desinformaciéon como por la falta de sensibilidad hacia
el sufrimiento del otro), sino también por el contexto
(social, econémico, cultural, histérico) en el cual se
desarrollan. Ademéas nos hemos dado cuenta, que no
es suficiente con tener la tecnologia de punta; asi
como la nueva farmacologia, si éstas no son utilizadas
de manera apropiada, o no estan al alcance de
aquellos que més lo necesitan®.

Para finalizar, es necesario reconocer que, la
experiencia de vivir con E, no tiene un significado
homogéneo en quienes la padecen; sino que por el
contrario, es construido como un fenébmeno social
heterogéneo®. Por tanto, el conocer tal diversidad,
redundaria en una mayor comprensién del padeci-
miento por aquellos que rodean al paciente; tanto
personal médico, familiares, como poblacién en gene-
ral; lo cual, queremos pensar, repercutiria en un
cambio de actitud hacia estas personas y un mejor
manejo de la enfermedad.
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