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LA EPILEPSIA COMO FENOMENO SOCIAL HETEROGENEO O DE
LA DIFICULTAD DE CRECER AISLADAMENTE

Ma. Elizabeth de los Rios Uriarte*

Resumen

El articulo aborda la dimension social de la enfermedad de la epilepsia
principalmente en el adolescente describiendo los factores que intervienen en
el desarrollo y la interaccion de quienes la padecen. Asi, se aborda el
aislamiento al que se someten los enfermos y se describe cdmo éste conlleva
otras situaciones tales como le falta de un empleo estable y, por ende, de una
situacion economica favorable, el desgaste en las relaciones familiares y
sociales, por mencionar algunos.

Palabras clave: epilepsia, adolescencia, interaccion social, medicamentos,

aislamiento.

Abstract

This article studies the social dimension of epilepsy mainly in adolescents
describing the factors that intervene in the development and social interaction
of those who face this sickness. Thus, the isolation that surrounds those who

are sick is explored here and it is described how it affects other areas such as
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the impossibility of being employed, and therefore, economically stable; the
breakdowns on family and social life, just to mention some.

Keywords: epilepsy, adolescence, social interaction, medicines, isolation.

Los seres humanos somos seres sociales por naturaleza, decia
Aristoteles y esto quiere decir a que aungue a ratos nos sintamos con una
imperiosa necesidad de refugiarnos en nuestras cavernas interiores, la
interaccion con los otros no so6lo es el resultado de éste dialogo intimo sino
que se erige como condicion indispensable para nuestro ser persona; en

resumidas cuentas, Somos personas en tanto interactuamos con otros.

Si la relacion social es pues condicion de nuestro despertar al mundo y
con él, a la vida humana, cuando existen condiciones que opacan este proceso
y lo vuelven extremadamente dificil de llevarse acabo, entonces la pregunta
por el constitutivo esencial del ser humano surge con mayor algidez y el

desarrollo de la persona se pone en entredicho.

Si bien hoy en dia la epilepsia ya no es un estigma social sigue
prevaleciendo un gran desconocimiento de esta enfermedad y mas ain,
muchos prejuicios que la hacen mas dificil de soportar para quienes la

padecen.

Vivir con epilepsia es vivir con una incognita y el miedo como aliados y
con la incertidumbre como techo y cobijo; asi, quien sufre esta condicion
tiende a aislarse y refugiarse en quienes encuentra el mayor consuelo y

seguridad dejando con ello su vida y sus relaciones sociales en un segundo
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plano conduciéndose asi al abandono de si mismo y de sus potencialidades

mas humanas.

En este apartado se abordaran algunos de los factores de mayor impacto
social para la persona que padece epilepsia y que merman su desarrollo y
capacidad para establecer relaciones humanas sélidas y sanas. Para lo anterior,
primero se trataran los aspectos sociales del adulto con epilepsia dividiéndolos
en aquellos propios del inicio de la enfermedad y aquellos que son crénicos y
que se presentan a lo largo de toda su vida siendo mas agudos en algunas
etapas concretas; en segundo lugar, se trataran los aspectos propios que
afectan al adolescente y que pueden ser definitivos para la conformacion de si
mismo y cruciales para su futuro. Por ultimo se daran algunas
recomendaciones para el abordaje de los factores sociales de la epilepsia con
el objetivo de promover un mayor conocimiento de los mismos y un mejor

desarrollo de la persona.

1. Factores sociales de impacto en una persona con epilepsia

Considerando, antes que nada, que la epilepsia no es Unicamente una
enfermedad fisica que, en algunos casos, se puede controlar con
medicamentos y, en otros con cirugias, Sino que, como ya Se menciono
anteriormente, implica un deterioro en la vida social de la persona que la
padece, se abordaran a continuacion aquellas situaciones que debilitan un
optimo desarrollo social por parte de quienes la padecen.

1.1 Factores iniciales

En primer lugar, el efecto diagnostico que descubre una enfermedad

cronica en una persona tiene, de suyo, un impacto emocional que provoca un
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proceso de duelo’ que puede durar desde seis meses a un afio 0 méas y que,
necesariamente tiene que pasar por las etapas del duelo que van de la negacion
a la aceptacion pasando por el enojo y la negociacion; asi pues, el paciente que
se enfrente a un diagnostico de epilepsia se enfrenta a un cambio drastico en
su vida que le exigira ciertas modificaciones en todos los ambitos de su ser
persona y de sus actividades diarias; no es de extrafiar, por ende, que los
pacientes epilépticos tiendan mas hacia la depresién® y la tristeza ya que,
saben, su vida no sera nunca igual.

En esta etapa y si el diagnostico se da a temprana edad es comun el
ocultamiento de la enfermedad al nifio por temor su rechazo en la escuela o
bien por temor a provocarle un trauma desde pequefio; por ello es frecuente
ver que los nifios con epilepsia llegan a la adolescencia y saben poco o nada
de su enfermedad® y, en consecuencia, de su tratamiento.

1.2 Factores cronicos

En segundo lugar, los adultos que padecen esta enfermedad sufren
distintas formas de marginacion y exclusion social y laboral.* Generalmente
sufren discriminacion en las ofertas de trabajo debido a un desconocimiento
de la enfermedad y de su control por parte del empleador o bien, debido al
peligro inminente de que la persona no cumpla con las tareas solicitadas en

tiempo y forma debido a su propension a sufrir crisis que son imprevisibles.

L Cfr. Artigas, J. (1999) “Implicaciones psicoldgicas y sociales de la epilepsia del adolescente”. Revista de
Neurologia. 28(161). P. 46.
2 Existen estudios amplios sobre la directa relacién entre epilepsia y depresion; las cifras mencionan una
prevalencia de un 20% a un 62% de pacientes epilépticos que padecen depresidn; asi mismo se destacan como
factores bioldgicos determinantes para la presencia de depresidn en pacientes epilépticos: el tipo de epilepsia,
la lateralizacién del foco epiléptico, la frecuencia e intensidad de las crisis, factores iatrogénicos, lesion
cerebral, factores endocrinometabdlicos y el cociente intelectual. Cfr. Martinez-Pérez, B. Gonzélez-Goizueta,
E. Mauri-Llerda, J.A. “Depresion y epilepsia”. Revista de Neurologia. 35(6). P. 580-582.
3 Cfr. Artigas, J. Op. Cit. P. 46.
* Cfr. Figueroa, A.S. et. al. (2004) “Aspectos psicosociales de la epilepsia”. Archivo de neurociencias. 9(3).
(en linea).
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El constante rechazo en el ambito laboral genera, a su vez, una baja
autoestima y, en consecuencia un sentimiento de insuficiencia que puede
prolongarse en depresiébn o bien un resentimiento social que saldra
posteriormente en distintas formas de comportamiento de corte agresivas 0

intolerantes®.

En cuanto a la exclusion social, las personas con epilepsia tienden a ser
muy meticulosas y escrupulosas enmarcandose en estandares de
perfeccionismo que los hacen exigir este comportamiento o actitud en otras
personas estableciendo con ello relaciones sociales que dificilmente cumpliran

con dichos estandares®.

En este &mbito también ciertos tipos de epilepsia generan momentos de
hipergrafia en donde la persona escribe mucho y muy rapido por largos
periodos de tiempo pero después, al intentar leer, el escrito no tiene coherencia
ni congruencia pues es sélo una verborrea producto de las descargas
neuronales. De igual forma pueden crear discursos largos y repetitivos sin
lograr expresar un pensamiento concreto. Ambas conductas son vistas como
extrafias por quienes se encuentran a su lado y, en consecuencia, reciben un
rechazo social importante que, a su vez, generan en el paciente trastornos de
ansiedad derivados de no poder expresarse con claridad y de haber sido

rechazados reiterativamente.

> Algunos autores, incluso, han definido estos trastornos como personalidad epiléptica en donde se incluyen
trastornos afectivos, alteraciones psicoticas, agresion, etc. Cfr. DeFelipe-Oroquieta, J. (2002) “Aspectos
psicolégicos de la epilepsia”. Revista de Neurologia. 34(9). P. 858.
® Idem.
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Otro factor asociado es el que afecta la dindmica familiar” al crear lazos
de sobreproteccion por parte de los padres, aun tratindose de adultos y de
codependencia por parte de éstos y del paciente.

Dado que la frecuencia de las crisis y su aparicion es impredecible tanto
la familia del enfermo como el enfermo viven con miedo y angustia constante
que se incrementan cuando una de las dos partes se separan debido a que la
otra estard pensando si le ha pasado algo, si sufrio una crisis en la calle y si se
encuentra en peligro, etc. Asi, el binomio de sentimientos amor-odio se vuelve
frecuente en la dindmica familiar ya que aisla toda posibilidad de encuentros
interpersonales con otros, merma actividades sociales, inhabilita para la

responsabilidad personal y hace desaparecer la autonomia y libertad personal.

Este factor de codependencia y sobreproteccion en los vinculos
familiares también genera, a su vez, un problema de inmadurez psicolégica y
emocional por parte de la persona que padece epilepsia en tanto que, aunque
adultos, su inseguridad y angustia los llevan a comportarse como nifios

vulnerables y necesitados del cuidado paternal o maternal.

Por altimo un factor importante en la vida social de una persona que
vive con epilepsia es la incapacidad para practicar deportes ya sea por ser
éstos el detonante de sus crisis o bien por ser, los permitidos por el médico, de
poco 0 nulo interés para la persona; asi pues, una actividad vinculante
socialmente como es el deporte queda mermada por la incertidumbre de sufrir

una crisis epiléptica.

" Cfr. Artigas, J. Op. Cit. P. 46. DeFelipe-Oroquieta, J. Op. Cit. P. 859.
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2. Factores sociales de impacto en los adolescentes
Si bien se han mencionado los factores comunes al detrimento en la
vida social de una persona que sufre epilepsia, muchos de estos casos han

pasado por una época de suyo dificil que es el transito a la adolescencia.

En la adolescencia es donde se forja la identidad personal y se forja en
base a la imitacion de conductas por parte del grupo social en donde uno se
inserta y por la prueba de ensayo-error de transgredir los limites impuestos por

las autoridades.

Pues bien, los dos elementos anteriormente mencionados, la imitacion
de conductas y la transgresion de limites, en pacientes adolescentes que
presentan un diagnostico de epilepsia puede ocasionarles la muerte, en
consecuencia, éstos quedan protegidos o salvaguardados por su imposibilidad
e inviabilidad asi pues, si se dijo que la identidad se forja por estas dos vias y
éstas quedan clausuradas ante el diagnéstico mencionado, entonces el proceso
de construccion de la identidad del adolescente epiléptico se ve seriamente

afectada y dafada.

Asi pues, un primer factor social de impacto en un paciente adolescente
que padece epilepsia es el rechazo social que recibe por parte de sus mismos
comparieros que se burlan de él al momento de sus crisis, ademéas vera su
autoimagen dafiada por lo impactante que puede resultar una crisis y los
efectos vergonzosos tales como la relajacién de esfinteres o la contraccion
involuntaria de sus manos o de sus pies. Asi, no solo él mismo se siente
apenado por el fenédmeno de una crisis sino que, ademas, es motivo de burla

por parte de sus compafieros quienes, al no entender qué pasé aprenden una
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conducta de defensa y miedo que los llevan alejarse del joven epiléptico
dejandolo en total abandono y descuido.

Producto de este rechazo y burla sera el asilamiento y la intromisién del
adolescente al punto de convertirse la escuela en un infierno para él vy
dificultandole, cada vez mas, la posibilidad de socializar en distintas
actividades internas y externas en donde, sabe, pueden sufrir otra crisis y

provocar la burla desentonada.

Otra limitacion del adolescente sera la normativa debida para obtener su
licencia de conducir. Se sabe que, para un adolescente comenzar conducir es
parte importante de su desarrollo pues lo dota con la confianza suficiente en él
mismo para saberse capaz al tiempo que constituye un medio para probar los
limites antes mencionados que conforma parte del proceso de construccion de
su propia identidad. Para un adolescente con epilepsia obtener su permiso de
conducir puede ser tan lento como exijan los distintos reglamentos de transito
ya que, normalmente se requieren de uno a dos afos consecutivos previos sin
crisis de ningun tipo para avalar que ese adolescente est4 controlado y que no
representa un peligro para terceros cuando se enfrente a un volante.
Nuevamente se observa aqui como un proceso relativamente sencillo, para el
adolescente epiléptico le puede resultar imposible provocandole, otra vez, la
duda sobre si mismo, sus capacidades y sus habilidades para vencer limites.

De igual forma, la limitacion en consumo de alcohol y asistencia a
centros de diversion pueden ser un problema frecuente para el adolescente ya
que el alcohol, las luces estrosbéticas y el ruido intenso y constante pueden
desencadenar descargas neuronales y provocar una crisis que, nuevamente, le
acarreard la burla generalizada pero al tiempo, esta prohibicion aunque proteja

su vida, merma sus relaciones sociales pues no el joven podra asistir a los
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mismos lugares que sus amigos, al menos no tan frecuentemente o lo tendra
que hacer por espacios de tiempo mas breves que, como consecuencia, lo

Ilevaran a no profundizar tanto en sus relaciones con amigos.

Considerando que es también en el proceso de la adolescencia donde el
joven comienza a explorar el mundo de sus sentimientos y, concretamente, del
amor, la misma vergienza que le causa que sus amigos se burlen de él, le
causara comenzar a salir con una persona que le atrae, le gusta y quiere
conocer mas sumiéndolo, una vez mas, en un aislamiento y timidez que
destruyen la posibilidad de formar una pareja; esto, trasladado al mundo de los
adultos, la imposibilidad de establecerse formalmente con una pareja v,

eventualmente, formar una familia.

Otro factor importante para el adolescente con epilepsia es la limitacion
en la regulacion de sus horarios de suefio ya que la alteracion en éstos puede
desencadenar fuertes crisis; asi pues, mientras que los otros adolescentes se
desvelan noche tras noche ya sea por diversion o bien estudiando y
preparandose para examenes, el adolescente con epilepsia debe regularizar sus
horarios de suefio y no descuidarlos. Esto provoca, a su vez, que 0 no pase el
tiempo adecuado con sus amigos en actividades que son propias de su edad o
bien que, en el tema escolar, presente un retraso traducido en bajas notas,

ausentismo, bajo rendimiento y repeticion de afios escolares.

Por dltimo, un factor a considerar es también el hecho de que el
adolescente asuma su propia responsabilidad en su condicidn y se sepa sujeto
a ciertos medicamentos cada determinado tiempo; esto le genera una

sensacion de pérdida de autonomia que es lo que mas anhela en esta etapa. A
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causa de lo anterior se presentan muchos casos de adolescentes previamente
controlados o relativamente estables que, entrados en esta etapa, sufren crisis
maés fuertes y mas frecuentes ya que dejan de tomarse sus medicamentos por
querer ser como sus comparieros y llevar una vida que, para ellos, es

considerada normal: libre de ataduras.

Conclusiones

Tomando en consideracion los aspectos sefialados en el desarrollo de
este articulo, se advierte la urgencia de entender las condiciones sociales,
familiares, laborales que se ponen en riesgo en una persona que padece
epilepsia. Asi pues, resulta imperante no solo hacer un diagnoéstico correcto y
brindar un tratamiento adecuado sino buscar estrategias que permitan la
reintegracion de los enfermos a una vida sana y normal donde pueda

desarrollarse debidamente.

El valor intrinseco de la persona humana, ain ante una enfermedad
como la epilepsia, debe ser el eje que guie y oriente tanto a los profesionales
de la salud que lo atienden como a sus seres queridos que le brindan seguridad

y afecto.

Desde el nifio hasta el adulto pasando por la etapa propia de la
adolescencia es importante cuidar el ambiente y la forma en que quienes
padecen esta enfermedad se desenvuelvan diariamente. En etapas cruciales de
su vida como lo es la adolescencia sera necesario fortalecer su autoestima con
un mayor cuidado y control de las manifestaciones clinicas al tiempo que

instruir a quienes estan alrededor del paciente, que, aun cuando en ocasiones
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su enfermedad le impida realizar determinadas actividades, sigue siendo una

persona con cualquier otro y, por ende, debe ser tratado con equidad y justicia.

La epilepsia es una enfermedad de la que adn, la sociedad desconoce
muchos factores, en otro tiempos incluso, era considerada una posesion por
espiritus malditos, como esto, aun existen muchos mitos que es preciso aclarar
y entender alrededor de esta condicién y sélo en la medida en que
conjuntemos esfuerzos quienes la padecen se veran beneficiados y obtendran

una calidad de vida cada vez mayor.
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