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INTRODUCCION

La siguiente investigacion tiene como objetivo principal describir la condicion social
del paciente con epilepsia; es un estudio de casos donde se contemplan diez
pacientes atendidos en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN)
“Manuel Velasco Suarez”.

Entendemos por condicidn social a la serie de elementos que constituyen la vida
psicosocial del individuo; las relaciones que existen entre el ser humano y su
entorno conociendo aspectos personales del individuo como son la escolaridad,
ocupacién, ingresos personales y la autonomia, asi como las condiciones
socioecondmicas y de salud. Involucrando ademas aspectos familiares, escolares,
laborales y econdmicos.

La condicion social es el entorno en que los pacientes llevan a cabo su vida
cotidiana, incluyendo la descripcion de su medio ambiente y en este aspecto la
condicion de salud lo que se refiere al control de las crisis epilépticas.

Es asi como la investigacion contempla los siguientes aspectos para la descripcion
de la condicién social del paciente:

Datos sociodemograficos,: edad, sexo, estado civil y ocupacion
Situacién Familiar

Situacion Econ6mica

Situacioén social: escolar, laboral y socio afectiva

" R = W

El contexto del estudio se ubica en el Laboratorio de Investigacion Sociomédica
del INNN, unidad donde se llevan a cabo investigaciones sociales acerca de
padecimientos neurolégicos, como es la epilepsia que se define como un trastorno
del sistema nervioso que interfiere bruscamente con la conducta, la percepcién, el
movimiento, la conciencia y otras funciones cerebrales que desencadenan
frecuentes crisis epilépticas. Los estudios que se realizan de estos padecimientos,
tienen un enfoque social permitiendo conocer las caracteristicas o factores que
inciden en los procesos de salud — enfermedad.

A través del estudio denominado “Indicadores Socioecondmicos que inciden en la
adherencia terapéutica en pacientes con epilepsia” realizado en el afio 2006 en el
Instituto, despertdé mi interés por estudiar la condicion social de estos pacientes, en
los diferentes aspectos de su vida cotidiana y la manera en como la epilepsia
repercute en su vida social.

La poblacion de estudio la integran diez pacientes atendidos en el Instituto
Nacional de Neurologia durante el periodo del afio 2006, la residencia de estos
pacientes fue en el Distrito Federal y Zona metropolitana, cuyas edades fueron
desde los 20 y 56 afios de edad, realizando una investigacion exploratoria con
datos cuantitativos y cualitativos.



El trabajo se presenta en cinco capitulos donde se desarrollan los aspectos
tedricos y sociales del padecimiento.

En el primer capitulo se define que es la epilepsia, cuales son las causas que la
originan, los diferentes tipos de crisis y sindromes epilépticos; se establece la
epilepsia como un problema de salud publica destacando el indice de morbilidad y
el indice de las personas que la padecen. Cabe sefalar que la OMS reconoce a la
epilepsia como un problema de salud publica ya que estima que en el mundo
existen 50 millones de personas con este padecimiento donde refiere que las
repercusiones se deben, entre otras, a la pérdida de productividad laboral®.

En el siguiente capitulo se habla del Programa Prioritario de Epilepsia en México
que es dirigido por el Dr. Francisco Rubio Donnadieu, teniendo como objetivo
principal, el de formar, coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias y
acciones a favor del enfermo que padece epilepsia. Es un programa que cuenta
con 64 centros de Atencién integral para la Epilepsia (CAIE) ubicados en la
Republica Mexicana, la descripcion y ubicacion de estos centros se presentan en
el anexo No. 2 del trabajo. La importancia de tener este contenido en el trabajo
radica en las estrategias y acciones a favor del padecimiento, contemplando las
instituciones y programas que favorecen a los pacientes con epilepsia.

Para acercarnos al analisis de la condicion social del paciente, en el tercer capitulo
se describe el impacto social del padecimiento, donde la informacion obtenida se
rescata de las sesiones mensuales del Grupo de Aceptaciéon de Epilépticos
GADEP impartidas en el Hospital 20 de Noviembre, donde profesionales de la
salud son quienes se encargan de exponer los temas en relacion a la epilepsia, los
cuales presentan informacién actual sobre aspectos clinicos y sociales del
padecimiento, por lo que se vio la importancia de incluir parte de esta informacion,
ademas de que se observa la participacion del Trabajador Social. Es asi como
también se presenta en el mismo capitulo, la intervencion del Trabajador Social en
el area del sector salud e investigacion.

En el cuarto capitulo se desarrolla la investigacion de casos sobre la condicion
social de pacientes con epilepsia, se inicia con la justificacion del estudio en donde
se describe la importancia de estudiar la enfermedad bajo un enfoque social, se
estima que en México existen entre 10 y 20 millones de personas con epilepsia, el
rango de la poblacion mas afectada es la que se encuentra entre los 12 meses y
20 afios de edad”. La epilepsia como problema de salud publica, se debe al
deterioro de la calidad de vida y condicion social del paciente, al no tener
garantizado el control de sus crisis, agregando el rechazo por parte de un grupo
social, el cual puede ser familiar, escolar o en el trabajo.

Para la investigacion de campo se realizaron visitas domiciliarias a los pacientes
que la autorizaron a través de una entrevista semi estructurada y el disefio de una

1http://www.medicinadigital.com/enero_2009
2 http://lwww.epilepsiamexico.gob.mx/info-pacientes/frecuencia.htm



guia de entrevista, permitiendo tener un acercamiento al contexto de los mismos
pacientes. Posteriormente se realiza la descripcion de los resultados a través de
un contenido cuantitativo y cualitativo que nos lleva a conocer su condicion social
de estos pacientes.

En el quinto y dltimo capitulo se establece la elaboracion de un programa de
educacién para la salud dirigido a pacientes con epilepsia y familiares,
determinando que la familia forma parte fundamental para el control de la
enfermedad y sobre todo es un apoyo esencial para el paciente. En la familia se
desarrollan los habitos, costumbres y rutinas de salud; los riesgos y condiciones
de inseguridad. Por lo tanto es de suma importancia incluir al nacleo familiar al
desarrollo de este programa, en la orientacion al paciente y a su familia con el fin
de conocer y adoptar estilos y conductas de vida que beneficie su salud,
desarrollando no solo enfoques clinicos, sino también los aspectos sociales.

Por ultimo encontramos las conclusiones que obtuvo la investigacion, el resultado
del analisis que responde al planteamiento del problema y que nos permite
conocer ¢ Cual es la condicién social del paciente con epilepsia en su medio
familiar, escolar, laboral y relaciones interpersonales?

La epilepsia si bien es una enfermedad en la que tiene como caracteristica
principal la presencia de crisis epilépticas, es un padecimiento que se puede
controlar, y no tiene por qué convertirse en una limitacion en quien la padece ya
qgue la principal exclusion inicia en el mismo paciente al tener una conducta de
aislamiento incapaz de sentirse utiles en la sociedad.

De esta manera se considera de suma importancia que principalmente la familia y
el paciente, tengan informacién sobre el padecimiento; para que puedan
comprender que es la epilepsia, como y por qué se presenta, para con ello
eliminar aquellas ideas erréneas que se tienen con respecto a este padecimiento y
que trae consigo la discriminacion social de los pacientes.



La Epilepsia como problema de Salud Publica
1.1 Epilepsia

El término epilepsia deriva del griego epilambanein que significa “ser sobrecogido
bruscamente®. En la antigiiedad se hablaba de epilepsia o de ataque epiléptico
cada vez que un individuo perdia sus sentidos de forma imprevista.

Para definir la epilepsia es necesario mencionar las funciones principales del
cerebro, debido a que es en éste donde se produce el trastorno crénico.

El cerebro es parte constitutiva del encéfalo, el cual a su vez es la porcion del
sistema nervioso central de los vertebrados contenida dentro del craneo. Esta en
intima relacién con el resto de las partes del encéfalo, esto es, cerebelo y tronco
cerebral.

El cerebro en la especie humana pesa aproximadamente 1,3 Kg. y es una masa
de tejido gris-rosaceo que se estima esta compuesta por unos 100.000 millones de
células nerviosas 0 neuronas, conectadas unas con otras y responsables del
control de todas las funciones mentales. Es el centro de control del movimiento,
del suefio, del hambre, de la sed y de casi todas las actividades vitales necesarias
para la supervivencia. Todas las emociones humanas, como el amor, el odio, el
miedo, la ira, la alegria y la tristeza, estan controladas por el cerebro. También se
encarga de recibir e interpretar las innumerables sefiales que le llegan desde el
organismo y el exterior.

Estos mensajes se transmiten a través de las células nerviosas que comunican y
regulan la actividad cerebral a través de sefiales eléctricas, de esta manera la
actividad eléctrica inadecuada del cerebro es el origen de los trastornos
epilépticos. “Las crisis ocurren cuando se produce una descarga desorganizada o
extemporanea de impulsos eléctricos procedentes de muchas células nerviosas,

particularmente en la capa superficial del cerebro®”.

De esta manera, la epilepsia se trata de un trastorno del sistema nervioso que
interfiere bruscamente con la conducta, la percepcién, el movimiento, la conciencia
y otras funciones cerebrales que desencadenan frecuentes crisis epilépticas.

Otros conceptos son:

3 Rubio Donnadieu Francisco “Epilepsia. Aspectos neurobiol6gicos, médicos y sociales”, editorial INNN-UNAM, México
1997, pag.19.

4 Lechtenberg Richard,” La Epilepsia y la familia”, editorial Herder, Barcelona 1989, pag. 12.



“En 1958 la epilepsia se define como una enfermedad que se caracteriza por
convulsiones y desordenes mentales, estos adoptan unas veces el tipo de los
llamados estados crepusculares epilépticos que consiste en confusidbn mental,
desorientacién y actos impulsivos. El delirio epiléptico corresponde a una
excitacion maniaca intensa con alucinaciones sensoriales y actos que revelan el
mas espantoso furor matdndose o mutildndose el enfermo y destrozando cuanto
se encuentra a su alcance™

Enl1973, la Liga Internacional contra la Epilepsia y la Organizacion Mundial de la
Salud definen esta enfermedad como:

“Una afeccién crénica de etiologia diversa, caracterizada por crisis recurrentes,
debidas a una descarga excesiva de las neuronas cerebrales (crisis epilépticas),
asociadas con diversas manifestaciones clinicas y paraclinicas®”

Posteriormente en 1988, la Secretaria de Salud retomando la definicién de la Liga
Internacional contra la epilepsia y la OMS define a la epilepsia como:

Como una afeccidn de etiologia diversa, caracterizada por crisis recurrentes y no
provocadas, debidas a descargas excesivas de las neuronas cerebrales,
asociadas a manifestaciones clinicas.

Para la Dra. Lilia Nufiez Orozco, coordinadora del Centro de Atencion Integral de
Epilepsia del Centro Médico define a la epilepsia como:

“La presentacion cronica y recurrente de fendmenos paroxisticos (crisis o ataques)
originados por una descarga neuronal desordenada y excesiva, que tiene causas
diversas y manifestaciones clinicas variadas’

En el Instituto Nacional de Neurologia y Neurologia “Manuel Velasco Suarez”:

La Epilepsia se define como “una alteracion de la actividad eléctrica cerebral.
Para entender mejor este concepto podriamos imaginar al cerebro como un
conjunto de células, llamadas neuronas, conectadas entre si y que se comunican
mediante pequefios impulsos eléctricos. Cuando se produce una descarga
eléctrica anormal el resultado es una crisis epiléptica. Estas crisis 0 ataques
pueden ser frecuentes o bien ocurrir so6lo de vez en cuando; su duracion es
variable y va de pocos segundos hasta dos o tres minutos. De acuerdo a la region

> Gonzalez Mori Beatriz, Asociacién Andaluza de Epilepsia, 2002. http://www.apiceepilepsia.org/index.html.

6 Hernandez Peniche Julio “Epilepsia. Diagnéstico y Tratamiento”, editorial La Prensa Médica Mexicana, S. A Segunda
edicion, 1983.

" Nufez Orozco Lilia http://www.epilepsiahoy.com/index2.htlm,2006



del cerebro que se encuentre afectada pueden presentarse distintos tipos de
11 811
crisis

A lo largo de la historia se han realizado varios conceptos en relacion a esta
enfermedad, algunos de ellos carecian de un enfoque cientifico, sin embargo a
través de diversas investigaciones y aportes médicos, la enfermedad se puede
definir como una alteracién del sistema nervioso que interfiere con la conducta, la
percepcion, el movimiento, la conciencia y otras funciones cerebrales, la cual va
acompafada de constantes crisis epilépticas.

1.2 Etiologia de la Epilepsia

Dependiendo de la edad de la persona, las causas de la epilepsia varian en
frecuencia. Algunas pueden producir crisis en una etapa determinada de la vida vy,
con el tiempo, cesan; otras producen crisis durante toda la vida.

La epilepsia que inicia antes de los 18 afios se considera de inicio temprano y se
asocia a problemas del desarrollo. Las crisis tardias se relacionan a problemas
adquiridos (trauma, tumor, enfermedad vascular cerebral). A continuacion se
describe cada una de acuerdo a la edad.

Causas de las crisis epilépticas por grupos de edad”®

Periodo Neonatal Nifiez y Adolescencia Edad Adulta
Encefalopatia  perinatal | Encefalopatia perinatal por | Trauma
por asfixia asfixia craneoencefalico
Trauma obstétrico Trauma obstétrico Neurocisticercosis
Alteraciones metabdlicas | Errores innatos del | Enfermedad Vascular
metabolismo cerebral
Infecciones del SNC Infecciones del SNC Neoplasias cerebrales
Errores innatos del | Enfermedad vascular
metabolismo cerebral
De privacion de drogas Intoxicaciones
Trastornos del Desarrollo | Trastornos del Desarrollo
Cerebral Cerebral
Trauma craneoencefalico

Existen condiciones en que una persona puede tener una crisis sin que sea
epiléptico, tal es el caso en nifios entre los seis meses y los cinco afos de edad,
estos pueden presentar crisis cuando tienen fiebre (crisis febriles). En adultos se
puede generar de una intoxicacion por alcohol o cuando se presenta una baja de
azucar, sin embargo hay que considerar que estos factores también la producen.

8 Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” http://www.innn.salud.gob.mx
o http://www.epilepsiahoy.com/index2.html



Basicamente la epilepsia se puede clasificar segi9n la causa que la origina, la
edad del paciente o la forma en que se manifieste la enfermedad. En algunos
individuos pueden presentarse dos o0 mas formas de epilepsia, lo que llaman como
epilepsias mixtas. Las distintas caracteristicas del ataque epiléptico de una
persona determinan el tipo de epilepsia que sufre.

Algunos signos de alarma que advierten que se esta produciendo un ataque
epiléptico pueden ser los siguientes™:

+ Periodos de confusion mental.

+ Comportamientos infantiles repentinos.

+ Movimientos como el de masticar alimentos sin estar comiendo, o cerrar y
abrir los ojos continuamente.

+ Debilidad y sensacion de fatiga profundas.

+ Periodos de "mente en blanco”, en los que la persona es incapaz de
responder preguntas 0 mantener una conversacion.

+ Convulsiones.

+ Fiebre.

Para clasificar el tipo de crisis se tiene en cuenta la edad del paciente, el area del
cerebro mas trastornada por la actividad eléctrica anormal, la secuencia de
cambios fisicos y mentales que se producen durante la crisis y la forma de los
trazados electroencefalograficos (ondas cerebrales) durante la crisis.

1.3 Clasificacion y descripcion de los tipos de Epilepsia

Los tipos de Epilepsia se pueden clasificar de acuerdo a la causa que la provoca,
ya sea ldeopaticas (tiene una causa no identificada) o sintomaticos (cuando se
evidencia una anormalidad cerebral) y a su presentacion clinica, sin embargo,
estos dos grupos estan incluidos en la clasificacién de la liga Internacional Contra
la Epilepsia.

0 colmenares Mario, “Epilepsia”, articulos para pacientes, 2006.
http://www.abcmedicus.com/articulo/pacientes/1/id/57/pagina/llepilepsia.html



CLASIFICACION DE LA EPILEPSIA"

TIPO DE EPILEPSIA

DESCRIPCION

1. - Epilepsias Focales (también llamadas
locales o parciales)

El trastorno eléctrico de las neuronas cerebrales
esta limitado, por lo menos inicialmente, a un

grupo particular de ellas: Corresponden a las
secuelas de un dafio cerebral que se convierte
en un "marcapaso” donde se originan las crisis.
Se debe tener en cuenta el foco, la lesién y la
region, asi como su propagacion.

2. - Epilepsias Generalizadas

En esta clase de epilepsia no es posible detectar
un sitio en dbénde se inicien las descargas
eléctricas, que se difunden en forma difusa por
la corteza cerebral. Por esta razén se acompafia
por pérdida de conocimiento. No presentan
dafio cerebral, y los cambios ocurren en el
ambito molecular. Las crisis son de
caracteristicas clinicas cortas y de aparicion
subita.

3. - Epilepsias Indeterminadas

En este caso se desconoce si son focales o
generalizadas. Tienen un problema estructural
cuya etiologia no es identificada

4. - Sindromes epilépticos especiales

* Sindrome de West (0 espasmos infantiles). Es
una forma grave de epilepsia que aparece antes
del primer afio de vida. Los sintomas iniciales
son unos espasmos breves durante los cuales el
nifio hace subitas contracciones del tronco y las
extremidades.

* Sindrome de Lennox-Gastaut. Es una forma
grave, aunque poco frecuente de epilepsia
mixta. Se inicia en nifios en edad preescolar y
responde muy poco al tratamiento. Se
acompafia de signos de un deterioro mental
progresivo.

1.4 Clasificacion y descripcion de las Crisis Epilépticas

Como se ha mencionado una de las caracteristicas que presenta esta enfermedad
es la manifestacion de los ataques epilépticos o crisis epilépticas. Una crisis
epiléptica se define como “una alteracibn momentanea del funcionamiento
cerebral debido a la descarga repentina y desproporcionada de los impulsos
eléctricos que normalmente utilizan las células del cerebro. Es una crisis que
obedece a la descarga excesiva y sincronica de una agrupacion neuronal
hiperexcitable, y se expresa por sintomas repentinos y momentdneos de

1 Aprobada por La Liga Internacional Contra la Epilepsia (Hamburgo, 1985)




naturaleza motora, sensitiva, sensorial, vegetativa y/o psiquica, segun la
localizacién del grupo neuronal responsable’?:

Existen varias formas de presentacion de las crisis epilépticas. Las crisis
generalizadas pueden manifestarse con pérdida brusca del conocimiento con
caida al suelo, contractura de los musculos, de las extremidades y de la cara,
seguidas de convulsiones ritmicas. En otras ocasiones, especialmente en nifios y
adolescentes, las crisis se presentan con una pérdida del conocimiento, sin caida
al suelo ni convulsiones, de segundos de duracién, con rapida recuperacion.

La forma mas tipica que se observa es cuando se presentan movimientos de las 4
extremidades tipo sacudidas, la cual se pierde la conciencia y el control de los
esfinteres, dura segundos o algunos minutos, cuando se persiste se le llama
estado epiléptico, la OMS denomina “status epiléptico” a las crisis epilépticas que
se repiten en un intervalo corto de tiempo o son lo suficientemente prolongadas
como para condicionar un estado epiléptico fijo y duradero. A nivel practico se
valora como “status epiléptico” a las crisis epilépticas que se prolongan durante
méas de 5 minutos o que sucede sin recuperacion de la conciencia o del estado
neurologico previo.

La clasificacion de las crisis epilépticas es aprobada por el Comité de Clasificacion
y Terminologia de la Liga Internacional contra la Epilepsia en 1981 la cual
contempla cuatro grupos:

+ Crisis parciales o focales
+ Crisis Generalizadas

+ Crisis no Clasificables

+ Addendum

Crisis parciales o focales

Este tipo de crisis pueden presentarse con sensaciones subjetivas extrafias
dificiles de describir, asi como fendémenos auditivos, visuales, sensacion de
hormigueo, etc. Estos sintomas pueden aparecer en forma aislada o dar paso a
una peérdida de conocimiento con movimientos autométicos de la boca, de las
manos o de otra parte del cuerpo. En otras oportunidades las crisis parciales
pueden presentarse con sacudidas de una extremidad o de la mitad de la cara, sin
pérdida de conocimiento.

Las crisis parciales son aquellas en las que el primer evento clinico y
electroencefalogréfico sefiala una activacion de un grupo neuronal en uno o0 en
ambos hemisferios, y se pueden describir en:

12 Portellano Pérez José Antonio, “Las Epilepsias. Un estudio multidisciplinar”, Editorial General Pardifias, Madrid, Espafia,
pag.13.



e Simples: el paciente recuerda todo el evento clinico y lo puede relatar
detalladamente.

e Complejas: la persona afectada presenta manifestaciones "extrafias" que
no recuerda. Muy frecuentemente es parte de los estados postictales

(posteri
e Genera
clénica

or a la crisis) prolongados.
lizacion secundaria: Se presenta como una manifestacion ténico-
generalizada precedida de cualquiera de los fenbmenos anteriores y

conserva siempre su inicio parcial o focal.

Este grupo tie

ne 4 categorias: las crisis de semiologia motora, las de semiologia

sensitiva, las de semiologia autonémica y las de semiologia psiquica. La descarga
que las produce estd localizada en un sitio de la corteza cerebral y la

manifestacion

clinica depende de la funcion de ese sitio.

o Crisis parciales simples de semiologia motora (sintomas de movimientos

anormales)
TIPO SINTOMAS
Sin marcha | Se presentan movimientos anormales tonicos (se pone tiesa una extremidad o la

mitad del cuerpo) o clénicos (alguna extremidad presenta sacudidas ritmicas) de
un segmento corporal.

Con marcha | Los movimientos ténicos o clénicos empiezan en un sitio anatdbmico y se van
extendiendo a los segmentos continuos hasta involucrar toda la mitad del cuerpo.

Versiva Se presenta desviacion de los ojos y la cara hacia un lado y puede haber incluso
giro de todo el cuerpo.

Postural Detencion del movimiento

Fonatoria Vocalizacién de sonidos

o Crisis de semiologia sensitiva

TIPO

SINTOMAS

Somatosensitiva | Sensacion de hormigueo, dolor, frio, aumento de volumen o ausencia de un

segmento corporal. También pueden tener marcha y “caminar” por el cuerpo.

Visual Percepcion de fenédmenos visuales simples como luces, manchas, etc.
Auditiva Percepcion de un sonido simple, como un zumbido
Olfatoria Percepcion de un olor desagradable
Gustatoria Percepcion de un sabor desagradable
Vertiginosa Percepcion de que los objetos giran alrededor o sensacion de hundirse en

un abismo

o Crisis parciales de semiologia autonémica.

Cambios en

funciones autondmicas, como ponerse palido, ponerse rojo,

sensacion extrafia ascendente en la “boca del estbmago”, aumento de los ruidos
intestinales, etc.
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¢ Crisis parciales de semiologia psiquica.

TIPO SINTOMAS

Disfasica Imposibilidad para entender y/o expresar lenguaje

Dismnesia Fendmeno de lo ya visto o vivido: percibir como conocido un lugar nuevo o sentir
que se vivié anteriormente una situacion nueva. Fenémeno de lo nunca visto o
nunca vivido: sensacion de extrafieza ante un lugar o una situacioén familiares

Cognitiva Presentacion de un pensamiento o idea no relacionado a lo que pensaba o hacia
el sujeto en el momento de la crisis, sensacion de no ser €l mismo o de estar en
un suefio.

Afectivas Cambios paroxisticos del estado de animo, como placer, ira, miedo o depresion

llusiones Distorsién de las percepciones, como percibir mas brillantes los colores de los
objetos 0 que éstos se hacen mas pequefios 0 mas grandes, o que se alejan o
se acercan.

Alucinaciones | Percepcion paroxistica de escenas complejas o de conversaciones o melodias.

Crisis Generalizadas

Las crisis generalizadas son aquellas en las que la primera manifestacién sefiala
inclusibn de ambos hemisferios. La conciencia puede alterarse y presentar
manifestacion inicial. Tienen en comun que existe pérdida de la conciencia en la
mayoria de ellas y que la descarga anormal se manifiesta de manera simultdnea
en todo el cerebro. Las variedades son:

TIPO CLINICO DE
CRISIS

DESCRIPCION

Ausencias Tipicas

Son periodos cortos de la pérdida de la conciencia en los que el paciente
tiene la mirada fija en blanco durante la crisis, la persona ignora su
entorno y no responde. Inicia y termina de manera abrupta durando
pocos segundos.

Ausencia Atipica

Cambios en el tono, los cuales son mas pronunciados. Algunas veces
asociadas con contracciones mioclénicas.

Crisis tonicas

Crisis con pérdida de la conciencia y aumento del tono muscular
generalizado.

Crisis tonico-

clénicas

Pérdida subita de la conciencia a veces con emision de un grito,
aumento del tono muscular con detencion de la respiracion, seguidos
después de unos segundos por sacudidas ritmicas (clénicas) de las
cuatro extremidades, acompafiadas de salivacion excesiva y aumento en
la secrecion de flemas de las vias respiratorias, mordedura de lengua,
dilatacion pupilar, emisién de orina o de excremento.

Dura aproximadamente 1-2 minutos y al terminar deja a la persona muy
cansada, con dolor en todo el cuerpo y la cabeza, asi como estado
confusional transitorio.

Crisis atonica

Pérdida momentanea de la conciencia con pérdida del tono muscular
que ocasiona caida brusca sin interponer una defensa.

Crisis clénicas

Pérdida de la conciencia con fenébmenos clénicos, sin la fase tonica
inicial.

Crisis mioclénicas

Sacudidas de un segmento corporal o todo el cuerpo de forma masiva
con caida hacia adelante o hacia atras.
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Crisis epilépticas no clasificadas

Incluye todas las crisis que no pueden clasificarse debido a datos incompletos o
inadecuados y algunas de las cuales ni pueden incluirse en las categorias
anteriores. Estas incluyen algunas crisis neonatales, por ejemplo: movimientos
aculares ritmicas, movimientos de natacion y masticatorios.

Son crisis en las que no se puede determinar si tienen o no un inicio focal, se
incluyen las neonatales sutiles, las que ocurren durante el suefio o aquellas cuya
descripcion y los hallazgos EEG no permiten ubicarlas en algun grupo.

Adendum

Incluye tipos de evolucion de las crisis 0 su relacion con otros factores. Los tipos
de crisis son:

CRISIS DESCRIPCION
Crisis Fortuitas Se refieren a las que se presentan de manea impredecible, que son la
mayoria de los casos.
Crisis clinicas Se relacionan a un ciclo vital, por ejemplo el menstrual o el ciclo vigilia-
suefio

Crisis prolongadas | Habitualmente son generalizadas ténico-clonicas, pero pueden tener otras
por factores no manifestaciones y se producen por alguna disfuncién.metabélica. 0 una
sensoriales enfermedad aguda, que transitoriamente las ocasiona y dejan de

presentarse al desaparecer ese factor: de privacion de substancias
(alcohol, benzodiazepinas), hipoglucemia (baja de azucar o glucosa en la
sangre), hiponatremia (disminucién del sodio circulante), hipoxemia
(disminucién de la oxigenacion), meningitis, encefalitis, neurocisticercosis
(parasitos en el cerebro), etc.

Crisis reflejas Es la repeticion continua de crisis epilépticas, constituye una de las mas
serias complicaciones de la epilepsia.

Todas las crisis, sean generalizadas o parciales, tienen varios estadios discretos,
pero los estadios son especialmente evidentes en las crisis parciales complejas. El
estadio con la desorganizacion eléctrica mas notable es el llamado “ictus”
epiléptico. A menudo es precedido por algun tipo de sintomas llamados “aura”. El
aura se considera actualmente parte de la propia crisis, aun cuando la mayoria de
los pacientes lo perciban como un fenédmeno distinto.

Las crisis parciales complejas van precedidas de automatismos 0 sensaciones
peculiares y ocurren aun cuando la persona esté alerta. Las Auras mas comunes
en la epilepsia parcial compleja son:

e Trastornos gastricos o nauseas

e Urgencia defecatoria

e Sensacion de olores o sabores desagradables
e Alucinaciones auditivas o visuales

e Secuencias de conducta automética
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e Despersonalizaciéon
¢ Miedo intenso

El paciente se siente bruscamente obligado a hacer algun tipo de movimiento
como volver la cabeza a la derecha o izquierda, o pedir, derramar o beber agua.
Los movimientos masticatorios, el lamerse los labios, la hipersalivaciéon o las
muecas forman parte del aura en algunos individuos, aunque estos movimientos
automaticos pueden aparecer también durante la propia crisis.

Las auras que presentan sensaciones gustativas u olfativas peculiares tienen una
significacidon ligeramente mas importante que las otras, ya que con frecuencia son
un signo de tumor del I6bulo temporal cerebral. En cuanto a las alucinaciones, se
pueden presentar las acusticas como sonidos musicales o zumbidos y las visuales
como las ideas paranoides, siendo éstas las menos frecuentes.

También son caracteristicos de algunas auras de crisis parciales complejas la
impresion de una familiaridad intensa con sucesos que acaban de ocurrir, 0 bien
un desconocimiento total de sucesos que han ocurrido antes muchas veces.

A diferencia de las crisis, el paciente recuerda con detalle la forma en que se
desarrolla el aura incluso en su momento, pero en el desarrollo de la crisis no, a
veces el aura ocurre sin ningun otro tipo de actividad epiléptica. Hay también
auras en otros tipos de crisis generalizadas o parciales, pero son mas complejas
en las crisis parciales complejas.

1.5 Clasificacion de los Sindromes Epilépticos

Para la clasificacion de los sindromes epilépticos, la Liga Internacional contra la
Epilepsia vio la importancia de llevar a cabo el objetivo de avanzar en la
clasificacion de los enfermos que sufren de epilepsia, primeramente ordend las
manifestaciones clinicas, es decir, las crisis epilépticas, y como segundo paso ha
hecho un intento de agrupar a los enfermos que sufren de epilepsia, inicialmente a
través de la identificacion de los sindromes.

Esta nueva clasificacién se propuso durante el Congreso Mundial de Neurologia
en 1985, a partir de opiniones de un grupo de expertos, utiliza dos criterios
fundamentales: Sindromes epilépticos que se dividen al igual que las crisis
epilépticas, de acuerdo con la naturaleza o las caracteristicas de los ataques, ya
sea focales o generalizados, y se dividen de acuerdo a su etiologia (es decir
epilepsia sintomatica o epilepsia secundaria) y aquellas que no tienen una
etiologia conocida que serian las clasicas epilepsias idiomaticas (primarias) o las
de etiologia oculta.

Los sindromes epilépticos son considerados como trastorno caracterizado por un

grupo de signos y sintomas que pueden presentarse asociado de una manera
comun. Estos signos y sintomas pueden ser clinicos con una evolucién
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caracteristica con uno o varios tipos de crisis epilépticas, con prestacion y
recurrencia semejantes.

Los sindromes, en contraste con las enfermedades, pueden tener diferentes
etiologias, pero en alguno de ellos tienen caracteristicas pronosticas importantes.
De acuerdo con las caracteristicas particulares de cada sindrome, se puede
aplicar el adjetivo de benigno, como es el caso de la epilepsia centro temporal
benigna de la infancia o las crisis convulsivas benignas neonatales®®.

¢ Clasificacion internacional de sindromes epilépticos

1. Localizacion (focal, local o parcial)
1.1ldiopéticas (inicio relacionado con la edad)
1.1.1 Epilepsia infantil benigna con puntas centro temporales
1.1.2 Epilepsia infantil con paroxismos occipitales
1.1.3 Epilepsia primaria con paroxismos occipitales
1.2 Sintomaticas (epilepsia de etiologia especifica)
1.2.1 Epilepsia parcial continua (sindrome de Kojewnikow)
1.2.2 Sindromes caracterizados por crisis con modos especificos de precipitacion
(epilepsias reflejas)
1.2.3 Sindromes relacionados con localizaciones anatémicas.
1.2.3.1 Epilepsia del I6bulo temporal.
1.2.3.2 Epilepsia del I6bulo frontal
1.2.3.3 Epilepsia del I6bulo parietal
1.2.3.4 Epilepsia del I6bulo occipital
1.3 Criptogénicas (sintomaticas pero con etiologia incierta) Se define por tipo de crisis, caracteristicas
clinicas y localizaciéon anatémica

2. Epilepsia y sindromes generalizados
2.1 Idiopaticas (inicio relacionado con la edad)
2.1.1 Convulsiones neonatales familiares benignas
2.1.2 Convulsiones neonatales benignas
2.1.3 Epilepsia mioclénica benigna de la nifiez
2.1.4 Epilepsia ausencias infantiles (picnolepsia)

2.1.5 Epilepsia ausencias juveniles

2.1.6 Epilepsia mioclénica juvenil

2.1.7 Epilepsia con crisis ténico clonicas generalizadas al despertar

2.1.8 Epilepsia idiopatica generalizadas no bien definidas

2.1.9 Epilepsia con crisis precipitadas por modos especificos de precipitacién
(epilepsia refleja)

2.2 Criptogénicas y/ o sintomaticas
2.2.1 Sindrome de West
2.2.2 Sindrome de Lennox Gastaut
2.2.3 Epilepsia con crisis miociono-astaticas
2.2.4 Epilepsia con ausencias mioclénicas
2.3 Sintométicas
2.3.1 Etiologia no especifica
2.3.1.1 Encefalopatia mioclénica temprana
2.3.1.2 Encefalopatia epiléptica infantil temprana con brotes de supresion
2.3.1.3 Otras epilepsias generalizadas sintomaticas no bien definidas

13 Francisco Rubio Donnadieu “Epilepsia. Aspectos neurobioldgicos, médicos y sociales”, editorial INNN-UNAM, México
1997
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2.3.2 Sindromes especificos crisis convulsivas que pueden complicar otras
enfermedades donde las crisis son un dato predominante.

2.3.2.1 Malformaciones

2.3.2.2 Heredo-metabdlicas

3. Epilepsia y sindromes indeterminados (focales o generalizados)

3.1 Con ambas, crisis focales y generalizadas.
3.1.1 Crisis neonatales
3.1.2 Epilepsia mioclénica severa de la nifiez
3.1.3 Epilepsia con pauta-onda continGia durante el suefio de ondas lentas
3.1.4 Afasia epiléptica adquirida (sindrome de Landas-Kleffner)
3.1.5 Otras epilepsias no definidas

3.2 Con datos focales o generalizados equivocos
3.2.1 Crisis nocturnas ténico-clonicas donde no se puede establecer una
semiologia.

4. Sindromes especiales
4.1 Crisis relacionadas a situaciones especiales
4.1.1 Convulsiones febriles
4.1.2 Crisis aisladas o statutos epilepticus aislado
4.1.3 Crisis relacionadas so6lo con eventos téxicos o agudos tales como alcohol,
drogas, eclampsia, etc.
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1.6 Morbilidad

La cantidad de personas con epilepsia es uno de los argumentos para
considerarla como un problema de salud publica. Se estima que en el mundo
existen de 2.7 a 41.3 por cada 1000 personas en riesgo de padecerla®.

A nivel mundial, la proporcion de expectativas de muerte para las personas con
epilepsia es de 2.3, es decir, un paciente tiene dos veces mas probabilidades de
morir a su edad actual que una persona sin epilepsia. Sin embargo, en esta tasa
de mortalidad se incluyen los individuos que tiene crisis a causas de tumores y de
las constantes crisis que no son controladas con medicamentos y que ademas
presentan otro padecimiento ademas de la epilepsia.

La prevalencia de epilepsia en México se estimula que es entre 10 y 20% de la
poblacion, enfermedad que afecta principalmente a nifios, adolescentes y jovenes.

En afos recientes no se tienen los datos exactos del nimero de muertes en
pacientes con epilepsia, por medio del INNN encontramos que la epilepsia en el
afio 2007 formé parte de uno de los padecimientos con mayor porcentaje de
morbimortalidad, reflejdndolo en la siguiente tabla.

Padecimientos de mayor morbimortalidad en el Instituto Nacional de Neurologiay
Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez™”

Padecimientos con mayor indice de morbimortalidad 2007 Porcentaje

Enfermedades Degenerativas 18%
Enfermedad Vascular Cerebral 15%
Tumores SNC 12%
Epilepsias 11%
Enfermedades Infecciosas SNC 9%
Alteraciones Psiquiatricas 7%
SUBTOTAL 72%
Otras 28%
TOTAL 100%

Asi mismo, la epilepsia es una de las cinco principales causas de consulta de
primera vez, donde se registraron 663 casos durante el periodo del 2007,
representando la primera causa de consulta en el INNN.

14http://www.epilepsiamexico.gob.mx/info-pacientes/frecuen(:ia.htm
15 Datos obtenidos del Depto de Epidemiologia del Instituto Nacional de Neurologia “Manuel Velasco Suarez”
http://www.innn.salud.gob.mx/descargas/transparencia/autoeva_ene_dic_07.
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Es asi como la epilepsia ha sido considerada un problema de salud publica bajo el
argumento de la magnitud del padecimiento, expresado en las altas tasas de
incidencia y de prevalencia. Ademas de la trascendencia del problema, que en el
paciente en ocasiones puede provocarle invalidez y limitacion del desarrollo
psicosocial, es importante también el efecto producido en el nucleo familiar
cercano, como la desintegracion familiar, la sobreproteccion o el rechazo al propio
paciente®.

Si bien esta es una investigacion de indole social, también es importante presentar
estas caracteristicas clinicas del padecimiento, donde se explica la manifestacion
del trastorno, asi como los diferentes tipos de crisis epilépticas que puede tener el
paciente, y de esta manera relacionar las posibles repercusiones que presenta en
su vida cotidiana.

Para la atencién y cuidado del padecimiento, existen programas a nivel nacional
gue apoyan a las personas con esta enfermedad como es el caso del Programa
Prioritario de Atencion a la Epilepsia en México donde desempefian diversas
funciones a favor del paciente con epilepsia, y que con el apoyo de los diversos
sectores de salud implementen nuevas estrategias. En el siguiente capitulo se
presenta la funcion que desempefia el Programa de Epilepsia y la labor del
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” lugar
donde se llevo a cabo la investigacion.

16 Rubio Donnadieu Francisco “Epilepsia. Aspectos neurobiolégicos, médicos y sociales”, editorial INNN-UNAM, México
1997, pag.412
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Programa Prioritario de Atencion a la Epilepsia en México

2.1 Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco
Suérez”?’

Uno de los Institutos de tercer nivel que tienen como objetivo primordial la atencién
de enfermos con afecciones del sistema nervioso incluyendo la epilepsia, es el
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” el cual
es un organismo publico descentralizado, que tiene actividades de atencion
médica, investigacion y de ensefianza para la formacién de recursos humanos en
las disciplinas de las neurociencias.

El Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez" fue
fundado por el Maestro Emérito de la Universidad Dr. Manuel Velasco Suarez en
el afio 1964, y es un Centro de Asistencia, Docencia e Investigacion de las
Neurociencias. Actualmente la Directora General es la Dra. Teresita Corona
Vazquez.

Como puntos de atencion prioritaria son: enfermos del sistema nervioso a la
neurologia, la neurocirugia y la psiquiatria, se coordinan 52 departamentos que
cubren todas las ciencias médicas afines. Se atienden todo tipo de enfermedades
del sistema nervioso y existen clinicas especializadas de Epilepsia, Movimientos
anormales, Cefaleas y Enfermedades Vasculares intra y extracraneales. Se
internan 592 pacientes y se realizan 16,160 consultas al afio, aproximadamente.

La vision y mision del instituto son:
Mision

Desarrollar investigacion clinica y basica en la esfera de las neurociencias, asi
como coadyuvar en la formaciéon de recursos humanos de la especialidad que
permitan brindar atencion médica de excelencia a pacientes con padecimientos
y/o afecciones del sistema nervioso.

Visién

Incrementar el reconocimiento nacional e internacional que en el campo de las
neurociencias tiene el Instituto, mediante el desarrollo de investigacion y
tecnologia de punta, que aunado a la formacion de recursos humanos de alto
nivel, permiten ofrecer las mejores posibilidades de diagndstico y tratamiento a
enfermos del sistema nervioso a la neurologia, neurocirugia y la psiquiatria.

7 |nstituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suéarez” http://www.innn.salud.gob.mx.
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Los objetivos que persigue el Instituto son:

o Realizar estudios e investigaciones clinicas, epidemioldgicas,
experimentales, de desarrollo tecnoldgico y basico, en las areas biomédicas
y sociomédicas en el campo de sus especialidades para la comprension,
prevencion, diagnéstico y tratamiento de las enfermedades y rehabilitacion
de los afectados, asi como para promover medidas de salud.

o Formular y ejecutar programas de estudio y cursos de capacitacion,
ensefianza, especializacion y actualizacion de personal profesional, técnico
y auxiliar, en sus areas de especializacion y afines, asi como evaluar y
reconocer el aprendizaje.

o Prestar servicios de salud preventiva, médica, quirdrgica y de rehabilitacion
en sus areas de especializacion.

o Proporcionar consulta externa, atencién hospitalaria y servicios de
urgencias a la poblacion que requiera atencion médica en sus areas de
especializacion, hasta el limite de su capacidad instalada.

» Asesorar a los centros especializados de investigacion, ensefianza o
atencion médica de las entidades federativas y, en general, a cualquiera de
sus instituciones publicas de salud.

El INNN, es considerado como uno de los principales centros dedicados al estudio
y atencion de enfermedades neuroldgicas y en este caso donde la epilepsia
también forma parte de estos padecimientos, se han realizado diversas
investigaciones contribuyendo al aporte cientifico de esta enfermedad.

Para este fin, el instituto cuenta con diferentes departamentos y laboratorios

enfocados al estudio e investigacion de los padecimientos neurolégicos los cuales
se observan en el siguiente esquema.
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ESTRUCTURA ORGANICA

Instituto Nacional de Neurologiay

Neurocirugia

“Manuel Velasco Suarez”

Direccion Médica

Direccion de
Administracion

Direccion de
Ensefianza

Consulta externa

Neurologia

Recursos

Psiquiatria

Enfermeria

A 4

Humanos

Recursos

A 4

Neurocirugia

by v vy

Trabajo Social

Financieros

Recursos

Servicios
Auxiliares de
Diagndstico y
Tratamiento

A 4

A 4

Materiales

Servicios

A 4

Generales

Direccion de
Investigacion

Depto. De apoyo a la
investigacion.

Depto. Bioterio
Depto. Cirugia
Experimental

Depto.
Neuropsicologia
Depto. Infectologia
Depto. Investigacion
clinica

Depto.
Neurofisiologia
Depto.
Neurogenética
Depto.
Neuropatologia
Depto. Neuroquimica

Lab. Demencias
Lab. Enfermedades
Neurogenerativas
Lab. Enfermedades
Neurolégicas

Lab. Fisica Médica
Lab. Fisiologia
Lab. Historia de la
Medicina

Lab. Inteligencia
artificial

Lab. Investigacion
clinica

Lab. Investigacion
sociomédica

Lab. Investigacién
en enfermeria
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2.2 Programa Prioritario de Epilepsia®®

El Programa Prioritario de Epilepsia (PPE) fue creado en base al acuerdo
publicado en el Diario Oficial de la Federacion del 24 de octubre de 1984, en
donde se dispuso el establecimiento de coordinaciones de proyectos prioritarios
de salud, creandose asi el Programa Prioritario de Epilepsia y su consejo
técnico, integrado por representantes del Sector Salud: SSA, IMSS, ISSSTE,
PEMEX vy diversos Hospitales Universitarios del pais, asi como representantes
de la Universidad Nacional Autonoma de Meéxico y el Instituto Politécnico
Nacional.

La funcion primordial del Programa Prioritario de Epilepsia, es la de normar,
coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias y acciones a favor del enfermo
gue padece epilepsia, asi como de su familia y de la sociedad.

Actualmente el PPE del Sector Salud cuenta con 64 Centros de Atencion
Integral para la Epilepsia (CAIE), que se encuentran en el area metropolitana de
la Ciudad de México y en casi toda la Republica Mexicana (ver anexo 1 pag.77). Desde
1985 los CAIE proporcionan atencion médica especializada, sustentada en los
altimos avances diagnésticos y terapéuticos a los enfermos con Epilepsia.

La coordinacion del PPE ofrece informacion necesaria para que los pacientes
que sufren Epilepsia puedan acudir a los CAIE que dependen directamente de
cada una de las Instituciones que integran el Sector Salud.

Centro de Atencion Integral de Epilepsia

Se ha demostrado que la Epilepsia es una afeccion crdnica y recurrente, de
acuerdo con estudios epidemiologicos realizados en México y en poblacion
urbana, suburbana y rural de Latinoamérica tiene una prevalencia de mas de un
millébn de mexicanos, particularmente en la poblacion infantil, en donde se ha
detectado que el 76% de los enfermos inician la epilepsia, en cualquiera de sus
variedades, antes de la adolescencia.

A partir de 1984 la Secretaria de Salud del Gobierno de México, con base en los
estudios epidemioldgicos ya citados, creé el Programa Prioritario de Epilepsia,
para prevenir, diagnosticar, tratar y rehabilitar al enfermo con crisis epilépticas a
través de Centros de Atencién Integral de la Epilepsia (CAIE), que en la actualidad
suman ya un total de 64 CAIE distribuidos en toda la Republica Mexicana y cada
uno de ellos coordinado por un Neurdlogo 6 Neuropediatra certificado por el
Consejo Mexicano de Neurologia, ademas de las actividades asistenciales, cada
uno de los CAIE tienen la responsabilidad de capacitar a médicos pediatras,
médicos generales, familiares e internistas, en el diagndstico y tratamiento de la
epilepsia, asi como divulgar ante la sociedad mexicana, los nuevos avances para
el tratamiento y en muchos casos la curacion de la epilepsia.

18 Programa Prioritario de Epilepsia, http://www.epilepsiamexico.gob.mx/que_es_ppe.htm
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A parte de la creacion de éstos centros de atencion, otro de los propdsitos del
PPE es el de brindar informacion a pacientes y al publico en general sobre este
padecimiento con el objetivo de conocer la definicibn de la epilepsia, cuantos
tipos de crisis existen, cdmo se diagnostica y que medidas inmediatas y
posteriores debe realizar cualquier persona que se encuentre en contacto con el
paciente.

Parte de la informacioén dirigida al paciente en el PPE es la siguiente:

@ ¢Qué es epilepsia? @ Mitos en epilepsia
@ ¢Qué no es la epilepsia? @ Tipos de Epilepsia
@ ¢(Qué hacer en caso de @ Bases del diagnéstico
convulsion?
@ Derechos del paciente epiléptico @ Guia para pacientes, maestros y padres
@ Frecuencia en México @ ¢A quien acudir?
o Causas de Epilepsia e Utilidad de electroencefalograma
o Tratamiento Integral

Esta informacion sin suda forma parte para que el paciente y familiares tengan
un amplio conocimiento sobre la enfermedad, sin embargo, es importante
difundir este contenido haciendo que la mayoria de los pacientes tengan acceso
a esta informacion.

El conocer las funciones del Instituto y la importancia que tiene el PPE en el
manejo y atencién al paciente con epilepsia, permite darnos cuenta del valor y
magnitud que se le ha dado a este padecimiento a nivel nacional, ya que el
instituto de neurologia, a demas de ser un organismo descentralizado de la
Secretaria de Salud, también forma parte de los centros de atencion integral a la
epilepsia que se suma al PPE para atender este padecimiento.

Esta informacion nos permite conocer el contexto y acciones a favor de la
epilepsia, ya que como se ha mencionado se ha considerado un problema de
salud publica en México.

Dentro del trabajo multidisciplinario que se lleva a cabo en la atencion hacia el
paciente se encuentra la participacion del profesional en Trabajo Social,
disciplina en la que a través de la orientacion e informacion a pacientes
contribuye con el tratamiento para mejorar la calidad de vida en relacion al
padecimiento.
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Participacion del Trabajador Social

Como introduccion a la participacion del Trabajador Social, hablaremos del
impacto social del padecimiento para conocer el enfoque general de la situacion
del paciente, algunos de los temas son retomados del Grupo de Aceptacion de
Epilépticos (GADEP) en donde médicos, psicologos y trabajadores sociales
participan para el desarrollo de temas clinicos y sociales de la epilepsia.

Este grupo se fundé en 1991 y constituye el Capitulo Mexicano del Burd
Internacional para la Epilepsia desde 1993. Es un grupo abierto a todas las
personas con epilepsia y sus familiares para brindar informacion, asesoria, apoyo
y elevar la autoestima de las personas con epilepsia, estas actividades se centran
en:

Sesiones mensuales de informacion
Apoyo psicologico

Apoyo neuropsicologico

Asesoria legal

Las sesiones que se manejan en el grupo refleja el impacto social del
padecimiento, algunos de ellos se describen en este apartado.

3.1 Impacto social del padecimiento

Los problemas sociales que enfrenta el paciente suelen presentarse dentro de la
misma familia. Dentro de ella se asumen dos reacciones extremas que deben
evitarse; la sobreproteccion y el rechazo. La primera es normalmente asumida por
uno de los padres o ambos, y consiste en querer evitar a toda costa riesgos para
el hijo que padece epilepsia, como el no querer que salga solo a la calle porque se
puede caer y lastimar, que no vaya a la escuela para que no se burlen de él, etc.
Ya en la edad adulta, estas actitudes se ven reflejadas en la dependencia hacia su
familia y a la falta de autonomia del paciente.

Algunos de los temas con impacto social y que hace referencia GADEP son*®:
+ Epilepsiay Embarazo

Para abordar el tema de embarazo en mujeres con epilepsia, asistié6 una doctora
del Hospital General, quien realiz6 un estudio con mujeres embarazadas, sefal6
gue el riesgo de que un hijo tenga epilepsia, es alrededor del 2% sin embargo, es
importante mencionar que aunque el riesgo es mas alto cuando se tiene la
enfermedad, la mayoria de las personas con epilepsia no tiene ningun pariente

19 Retomado del Grupo de “Aceptacion” de Epilépticos (GADEP) en las sesiones mensuales de informacién impartidas en
el Hospital 20 de Noviembre.
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con crisis y la gran mayoria de los padres con epilepsia no tiene nifios con
epilepsia.

Describe que el 98% de los embarazos no fueron deseados y sélo el 2% fueron
planeados, aqui hay que sefalar el miedo y preocupacion de las pacientes al
querer tener un hijo principalmente por el riesgo de provocarle un dafio por el
medicamento que toman y es precisamente al estar en esta situacion que las
pacientes suspenden el tratamiento haciendo que las crisis aumentaran en un
63% de los casos.

Se cree que por tener epilepsia el riesgo para el bebé es mayor, sin embargo la
complicacion en el embarazo se da como en cualquier otra mujer no epiléptica,
siempre y cuando las crisis sean controladas y exista la supervision médica.
Algunas complicaciones que se presentaron fueron el bajo peso al nacer,
malformaciones, muerte neonatal y en un caso muerte al nacer. Un aspecto muy
importante que se mencion6 fue el consumo de acido félico para cualquier
persona que se quiera embarazar sea 0 no paciente con epilepsia.

La principal preocupacion que manifestaron las mujeres durante el estudio fue el
miedo de que sus hijos hereden la enfermedad, sin embargo, como lo manifesto la
Dra. Minerva Lopez Ruiz, la poblacién en general tiene el riesgo de tener un hijo
con epilepsia del 1 al 2%, cuando los padres tienen epilepsia éste se incrementa
del 7 al 10%, y se eleva hasta un 15% cuando estan afectados la madre y algun
otro miembro de la familia.

Algunos tipos de epilepsia que se pueden heredar son: Ausencias, Mioclonica
juvenil, benigna, de gran mal al despertar, epilepsia con herencia mitocondrial.

De esta manera, se presenta, que las mujeres que padecen epilepsia, la
enfermedad no es un factor para que puedan embarazarse, representa un cuidado
especial principalmente por el consumo del medicamento para el control de las
crisis.

+ Emociones y Epilepsia

Para el contenido de este tema la Dra. Lilia Joya, la coordinadora del tema,
expuso sobre los problemas emocionales que presenta el paciente desde que
sabe el diagndstico.

Sefnala que desde un inicio, el paciente tiene dudas, temores, pensamientos
negativos, ansiedad y apatia. Existe un cambio en la forma de vida, provocando
un descontrol en la persona como en los horarios, dietas y el control del
medicamento principalmente.

Refiere que la forma de asimilar la enfermedad depende de ciertos factores de
adaptacion como son la edad, estado fisico, enfermedades asociadas, en la
personalidad del paciente, valoracion acerca de la enfermedad, es decir, las
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estigmatizaciones y al soporte familiar y / o social del paciente; en donde éste
altimo también es parte del proceso de readaptacidbn que a su vez suelen
presentar ansiedad, indefension, negacion utilizando la medicina alternativa, el
insomnio y la depresion.

Los estados emocionales que el paciente puede experimentar son:

= Vulnerabilidad

= Desesperanza

= Confusion

» Frustracion

= Depresién

* Incapacidad

= Miedo

= Impotencia

= Aislamiento

= Agresividad

» Rechazo alos demas
» Perspectiva de un futuro limitado, entre otros.

Ante esta situacion, se toma a consideracion las redes sociales y familiares que
apoyen al paciente como en la participacion de los grupos y ayuda personalizada.

+ Actividades de lavida diaria 'y epilepsia

En este sentido, el médico invitado, hablé sobre la calidad de vida del paciente
retomando la definicion de la OMS como la percepcion que un individuo tiene de
su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en
los que vive y en relacidn con sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se
trata de un concepto muy amplio que esta influido de un modo complejo por la
salud fisica del sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia, sus
relacionz%s sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su
entorno~".

La calidad de vida se compone de los siguientes elementos:

= Salud fisica

= Salud psicolégica

» Nivel de independencia
= Ambiente - Vivienda

= Educacion

= Empleo

Parte esencial en la calidad de vida del paciente estan los cuidados y medidas
para el control de la enfermedad. Algunas de ellas son:

20 http://es.wikipedia.org/wiki/Calidad_de_vida
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» Alimentacion.- dieta balanceada

* No tener exceso de peso

= No hacer ayunos prolongados: factor precipitante de crisis
= Horarios regulares para tomar alimentos

Por otra parte se encuentran aquellas restricciones que pueden ser un factor para
desencadenar crisis epilépticas, entre ellas encontramos:

= Evitar las bebidas alcohdlicas

= Evitar estimulantes (tabaco / café)

» El suefio: No desvelarse en exceso por trabajo, estudio o diversion.

= TV.y computadoras: restriccion solamente en la epilepsia fotosensible

En cuanto a las restricciones o cuidados especiales del paciente, estas situaciones
también se describen en el analisis de los resultados como parte de la vida
personal del paciente con epilepsia en el capitulo cuatro.

+ Epilepsiay escuela

Cuando se habla de la educacién del paciente, el expositor recomienda que si la
“inteligencia es normal”, el nifio debe de acudir a una escuela regular. Hace
referencia a una inteligencia normal cuando el nifio no tiene dificultades para
aprender o recordar cosas Yy el rendimiento escolar es adecuado a su aprendizaje;
por lo tanto, se acude a una escuela especial sélo si hay limitacion intelectual
debido a trastornos de aprendizaje, ya sea por la epilepsia, una enfermedad de
fondo o por el tratamiento.

Sin embargo se recomienda que el paciente asista a la escuela ya que es
necesario por:

» La capacitacion para el futuro
= Socializacion
» Independencia

+ Epilepsiay trabajo

La epilepsia puede ser un factor que le impida al paciente laborar, sin embargo
teniendo el control de las crisis, el paciente puede realizar cualquier trabajo fisico y
mental.

En esta area el paciente se enfrenta a la insuficiente capacitacion para el trabajo y
al alto indice de desempleo, trabajos de medio tiempo mal remunerados,
discriminacion, riesgos de accidentes durante las crisis y el despido injustificado.

En los casos en que el paciente no tenga controladas sus crisis a pesar de la
medicacion, puede depender del tipo de crisis que presente, del horario en que se
padece y su frecuencia. En el primer aspecto, sefiala que las crisis parciales sin
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alteracion de la conciencia o con una pérdida tardia de ella, son menos
probleméticas que las que conllevan pérdidas de conciencia bruscas.

Las crisis convulsivas ténico- clénico son mas draméticas que las parciales la
imagen que proyectan todas ellas suelen acarrear al paciente consecuencias
negativas en el trabajo por parte de sus jefes y comparfieros de profesion.

En cuanto a la frecuencia de las crisis, se deben valorar los riesgos derivados para
el paciente o terceras personas, el médico sefialé que aunque el trabajador sufra
crisis a lo largo de la jornada laboral no significa una invalidez de sus capacidades
para desempefiar su puesto.

Hay que sefalar que estos temas sociales y clinicos de la enfermedad, fueron
desarrollados por médicos, psicélogos y trabajadoras sociales que a través de un
equipo multidisciplinario contribuyen con el tratamiento del paciente con epilepsia.

Es asi como nos acercamos al tema de la intervencion del trabajador social
haciendo hincapié en el sector salud. A continuacion se describen parte de estas
funciones ademas de la participacion que desempefia en el Laboratorio de
Investigacion Sociomédica del INNN, contexto de esta investigacion.

3.2 Intervencién del Trabajador Social en el area de la salud

Para hablar de la intervencion en Trabajo Social, es necesario mencionar en que
consiste esta profesion, por ello, se define el Trabajo Social como una disciplina
de las Ciencias Sociales que mediante una metodologia cientifica participa multi e
interdisciplinariamente con estrategias de intervencion en la prevencion y atencion
de problemas sociales, buscando en todo momento a nivel individual, grupal y
comunitario alternativas de soluciéon de acuerdo a una necesidad social. Es una
accion externa a una realidad dada tratando de producir un cambio?.

Es la Unica profesién que desde sus origenes tiene como su objeto de trabajo las
necesidades y problemas sociales, y que esta orientada a intervenir en ellos
integrando, en los modelos de intervencion, los saberes propios, los saberes de
otras disciplinas y los de las sociedades concretas®.

Los tipos de intervencion se basan en atender el problema, prevenir y promover a
base de un proceso metodoldgico que consiste en la investigacion, diagndstico,
planeacion o programacion, ejecucion, supervision y evaluacion.

Para el desarrollo de esta profesion, es importante destacar las aptitudes y
habilidades en el Trabajador Social, algunas de ellas son:

21 Apuntes de las materias: Desarrollo Histérico de Trabajo Social y Poblacién y Medio Ambiente, Carrera de Trabajo
Social. UNAM

22 Nelia E. Tello Pe6n, Trabajo Social en algunos paises: aportes para su comprension, ENTS, 2000, pag.230.
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Aptitudes

*

w

-

hd

Disposicién para asumir un compromiso ético con los sectores sociales.
Critica propositiva hacia situaciones problema.

Respeto al sector humano, sin ninguna distincion.

Responsabilidad en su saber, y hacer profesional en beneficio de la
sociedad.

Liderazgo para impulsar procesos de desarrollo social.

Concentracion y negociacion para la toma de decisiones y optimizacién de
recursos.

Habilidades

-

Comprender e interpretar el contexto socioecondmico, politico y cultural en
relacion al problema de la poblacion.

Disefiar, ejecutar y evaluar procesos de investigacion social.

Disefiar y desarrollar modelos de intervencidon para la atencion de
problemas especificos.

Disefar y gestionar.

Por lo tanto, nos referimos que las principales funciones del trabajo social se
centran en: la investigacion, educacion, promocién, administracion, entre otras.

El Trabajador Social en el area de la salud, es el profesional del equipo
multidisciplinario que conoce las carencias y necesidades sociales que inciden en
el proceso salud-enfermedad, identifica las redes familiares y sociales, y promueve
la utilizacion de los recursos disponibles, a través de acciones de investigacion,
planeacién y programacion, educacién social, promocién, prevencion, asesoria
social y evaluacion, orientadas a la recuperacion de la salud y a la participacion de
individuos, grupos y comunidades en las instituciones del 1°, 2° y 3er nivel de
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atencion-’.

Parte de estas funciones se encuentran los programas de accidon que se derivan
de estrategias para la atencién a la poblacion que tiene que ver con la
promocién para la salud y la participacion social. De esta manera el Trabajador
Social analiza las probleméticas de la salud con un enfoque integral, en la
interrelacion con la poblacidon demandante de los servicios y con el equipo de
salud, asi como en el desarrollo de la metodologia de las Ciencias Sociales,
permitiendo conocer e interpretar las necesidades relacionadas con la salud, e
implementar acciones para promover la participacién, organizacion y
capacitacion de la poblacion en la busqueda de soluciones a esos problemas
detectados, y asi mejorar su nivel y condicion de vida.

La Subdireccion de Regulacién para la formaciéon de Recursos Humanos para la
Salud, menciona que la intervencion del profesional de Trabajo Social en el
Sistema Nacional de Salud, ha sido importante en las acciones de promocion y
coordinacion de los programas institucionales dirigidos a la recuperacion de la

%3 Socorro Nigo Gonzalez, Programa de Servicio Social de Trabajo Social, http://www.salud.gob.mx/dirgrss/srfrhs10.html
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salud con la participacion de individuos, grupos y comunidades en los diversos
niveles de atencion®,

En relacion a la epilepsia podemos destacar la intervencién del Trabajador
Social en el Laboratorio de Investigacion Sociomédica del INNN que contempla
las siguientes acciones:

= Contribuir mediante la investigacion sociomédica a la comprension de los
procesos socio familiar y econdmico que inciden en la salud del paciente
con epilepsia.

® Realizar un seguimiento de casos y llevar a cabo una base de datos de la
informacion obtenida para la elaboracibn de nuevas propuestas de
intervencion social.

= Integrar protocolos de investigacion social, desarrollando programas de
educacioén para la salud contemplando temas médico — sociales.

®= Y de manera general Orientar y Sensibilizar a pacientes con epilepsia y
familiares sobre el padecimiento.

Es asi como la accion del trabajador social también se orienta a la investigacion
sociomédica, dentro de las funciones y actividades en este campo se pueden
destacar:

Funciones y Actividades del Trabajador Social en el Sector Salud®

Funciones Acciones
Investigacion + ldentificar y caracterizar factores econdémicos, sociales y
culturales que inciden en la frecuencia y distribucion de la
enfermedad.

+ Disefiar perfiles de los usuarios de los servicios de salud.

+ Llevar a cabo investigacion evaluativa en torno a la calidad de los
servicios médicos.

+ Participar con equipos multidisciplinarios en la elaboracion
diagndstica de salud.

+ Detectar las causas y condiciones sociales que originan la falta
de apego al tratamiento sociomédico.

Administracion + Propiciar la coordinacién institucional con el fin de desarrollar
programas de salud integrales.

+ Generar procesos y mecanismos de gestion que permitan la
obtencion de recursos y requerimientos, asi como la asesoria y
orientacion de los usuarios para el uso de los servicios médicos.

+ Pugnar por la eficacia y eficiencia de los servicios médicos.

Educacion + Desarrollar modelos preventivos de educacion para la salud tanto

Social a poblacion cautiva como a poblacion abierta.

+ Llevar a cabo acciones de capacitacion que permitan habilitar
tanto al paciente como a la familia ante los requerimientos del
tratamiento sociomédico.

4 Socorro Nigo Gonzalez, Programa de Servicio Social de Trabajo Social, http://www.salud.gob.mx/dirgrss/srfrhs10.html
%5 Manuel Sanchez Rosado, Manual de Trabajo Social, editores plaza y Valdés, México 2002, pag. 148
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El Trabajador Social en el area de la salud juega un papel fundamental en la
atencién y mejora del paciente. A través de la investigacion, el Trabajador Social
contribuye al conocimiento de las caracteristicas y factores sociales que tienen
los pacientes en relacion a la enfermedad. Por ello, se lleva a cabo un estudio de
casos sobre la condicion social del paciente con epilepsia que tiene el propdsito
de describir aquellos aspectos sociales e individuales que el paciente enfrenta.
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IV

Estudio de casos sobre la condicion social del paciente con
epilepsia.

En este capitulo se presentan dos apartados en el primero la funcién que tiene el
Laboratorio de Investigacion sociomédica como parte del INNN, lugar donde se
llevo a cabo la investigacion, se muestran los objetivos del laboratorio y lineas de
investigacion en que se desarrolla cada uno de los estudios.

Para el segundo apartado, se describe el proyecto de investigacion de casos
sobre la condicién social de los diez pacientes con epilepsia donde encontramos
los antecedentes, justificacion, objetivo, metodologia y analisis de los resultados.

4.1 Contexto de la Investigacion: Laboratorio de Investigacion Sociomédica®

Dentro del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco
Suarez” hay laboratorios que contribuyen al desarrollo cientifico de neurologia
enfocados a las diversas especialidades dentro del area de la salud.

En estos laboratorios se abordan campos de estudio sobre neurociencias, biologia
molecular, psicologia experimental, neuroquimica, neurofarmacologia, asi como
investigacion en las ciencias sociales relacionados con los padecimientos que
atiende el Instituto, tal es el caso del Laboratorio de Investigacién Sociomédica, la
cual pertenece a la Unidad de Investigaciones Sociales.

La mision y vision de este laboratorio es:
Mision

Contribuir mediante la vision integradora del Trabajo Social a la investigacion
sociomédica que permita conocer las caracteristicas y los factores
socioeconémicos que inciden en los procesos salud-enfermedad que enfrentan los
pacientes y sus familias y ofrecer modelos integrales de atencion a los problemas
neurolégicos y psiquiatricos que atiende el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia.

Visién

Lograr la proyeccion nacional e internacional del trabajo social multidisciplinario e
interdisciplinario en la investigacion sociomédica que permita ofrecer elementos
para el andlisis, disefio e implementacion de las politicas publicas orientadas a la
atencién especializada de padecimientos neuroldgicos y psiquiatricos que inciden
en la salud de la poblacion.

El objetivo principal del laboratorio es:

2 http://www.innn.salud.gob.mx/interior/investigacion/departamentos/sociomedica.html
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o Contribuir al conocimiento de las caracteristicas y factores sociales que
inciden en los procesos de salud-enfermedad, con la finalidad de ofrecer
informacion relevante para la atencion integral del paciente y su familia, asi
como de problemas sociales vinculados con la salud fisica y mental de la
poblacion.

Lineas de Investigacion:

Aspectos sociales de enfermedades neuroldgicas y psiquiatricas.
Calidad de Vida

Familia

Vulnerabilidad Social

Perfil Socioeconémico

Violencia

Adherencia terapéutica

¢ © ¢ ¢ © o ¢©

Y es precisamente en la linea de aspectos sociales de la enfermedad que va
dirigida la investigacion de casos en pacientes con epilepsia, en la que también se
contempla el area familiar, perfil socioeconémico y calidad de vida.

4.2 Justificacion

El presente estudio se realizé a raiz de participar en la investigacion denominada
“Indicadores socioecondmicos que inciden en la adherencia terapéutica en
pacientes con epilepsia” durante el aflo 2006 con el objetivo de conocer los
factores que le impiden al paciente adherirse al tratamiento terapéutico, motivo por
el cual a través de las entrevistas y vivencias de los pacientes, me surgio el interés
por conocer los aspectos sociales y la manera en como la epilepsia repercute en
ellos.

De esta manera, la importancia de conocer y estudiar la epilepsia en un enfoque
social, radica en la valoracion de las adversidades que el enfermo epiléptico
enfrenta en su ndcleo social y familiar, y en ocasiones se puede ver afectada para
el manejo de dicho padecimiento.

Debido a las creencias que se generan alrededor de la enfermedad, también es
importante sefialar qué es la epilepsia, qué factores la originan y sobre todo como
entender y comprender al paciente epiléptico en su entorno social que facilite su
integracion principalmente en la familia y por lo tanto en la sociedad.

La justificacion de esta investigacion respecto a la epilepsia como problema de
salud publica, se debe al deterioro de la calidad de vida y condicion social del
paciente, al no tener garantizado el control de sus crisis, agregando el rechazo por
parte de un grupo social, el cual puede ser familiar, escolar o en el trabajo.
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La epilepsia cuyos estudios son limitados en la perspectiva de las ciencias
sociales, se pretende profundizar a través de una investigacion bajo la perspectiva
de Trabajo Social, las principales problematicas a la cual se enfrenta el paciente a
través de un estudio exploratorio.

4.3 Antecedentes

La epilepsia como padecimiento neurolégico, ha tenido diversas investigaciones
principalmente bajo un enfoque clinico, dentro del Instituto Nacional de Neurologia
y Neurocirugia algunas de las publicaciones en relacion a la epilepsia son:

+ Estado epiléptico no convulsivo asociado a enfermedad de Lafora de
presentacion de dos casos. E.G. Lopez Meza, F. Cerda-Téllez, I.m. Alanis-
Guevara, M. C. Fernandez Gonzalez Aragén, L. A. Ruano Calderén.
Rev Neurol 37(10): 945-947, 2003

+ Aspectos Epidemioldgicos de pacientes hospitalizados con epilepsia en la
ciudad de México durante un periodo de 7 afios. Revista ecuatoriana de
Neurologia. Dra. Leora Velasquez-Pérez, Lic. en Enf. Sandra G. Juarez-
Olivera, Lic. en Nut. Araceli Trejo Contreras
Revista Ecuatoriana de Neurologia 14:1-3, 2005.

+ Mutation analyses of genes on 6p12- pl11 in patients whit juvenile myoclonic
epilepsy. Epilepsia mioclonica juvenil. Toshimitsy Suzuki, Antonio V.
Delgado Escueta, Maria E. Alonso, Ryoji Morita, Nami Okamura, Yoshihisa
Sugimoto, Dongsheng Bai, Marco T. Medina, Julia N. Bailey, Astrid
Rasmussen, Jaime Ramos Peek, Sergio Cordova, Francisco Rubio
Donnadieu, Adriana Ochoa, Aurelio Jara Prado, Johji Inazawa, Kazuhiro
Yamakawa
Neuroscience Letters 405: 126-131, 2006.

Asi como existen estas investigaciones clinicas, también se han manejado
estudios bajo un enfoque social algunos de ellos encontramos:

El impacto social y educacional por la epilepsia, en nifios derechohabientes de tres
hospitales de seguridad social” realizada en el afio 2000. El objetivo del estudio
consistio en identificar las alteraciones frecuentes del entorno familiar y escolar en
nifios derechohabientes epilépticos atendidos en un hospital de la Ciudad de
México y en dos ciudades de provincia, donde los resultados obtenidos fueron:

La no aceptacion en el ambiente escolar con un 42%, la falta de aceptacion
familiar en un 47% con 30% en la ciudad y 17% en la provincia, lo que
abiertamente indica que la no-aceptacion citadina es de casi el doble comparada
con la de la provincia.

El ambiente familiar se encontré funcional en 106 casos y disfuncional en 83, lo
que constituye el 44% de la muestra total. En este rubro el padre fue el
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responsable del 68% de las alteraciones en el funcionamiento del nucleo familiar,
por indiferencia, abandono, irresponsabilidad y alcoholismo.

Por otra parte, el rechazo por los abuelos y los hermanos fue de 16%. En relacion
con la no-aceptacion por parte de estos dos grupos, se manifesté tanto en las
familias de la ciudad como de provincia, por indiferencia y rechazo. Estos
hallazgos podrian explicarse debido a que el paciente epiléptico con dafio cerebral
manifiesta retardo mental y/o alteraciones motoras que ocasionan dependencia
familiar.

En cuanto a la situacion escolar, el 44% de los nifios acudieron a una escuela no
especializada y 32% no tuvieron acceso escolar por rechazo, que ha decir de los
maestros, los pacientes deben tener el control de las crisis antes de ser aceptados
en la institucion.

En la investigacion Problemas psicosociales de los nifios con epilepsia en México,
realizada en el afilo 2003, tuvo como objetivo destacar los aspectos psicosociales
involucrados con la epilepsia.

El principal problema consistio6 en el rechazo escolar principalmente por las
autoridades y compafieros, ocasionando en dos de los nifios, el aislamiento y
cuadros depresivos con el temor de asistir a la escuela. En tres pacientes
manifestaron dificultad en establecer vinculos afectivos y sociales para
relacionarse con otros nifios.

En lo que respecta a la Escuela Nacional de Trabajo Social de la Universidad
Nacional Autonoma de México algunos de los estudios del padecimiento son:

+ “Representacion de las consecuencias familiares y sociales en nifios y
adolescentes epilépticos” 1975.

+ “Problematica familiar que se presenta ante la afeccion de uno o varios de
sus integrantes con epilepsia”. 1989

+ “Atencion Social a la familia de los nifios con epilepsia atendidos en el
Instituto Nacional de Pediatria”. 1997

Estas investigaciones tienen mayor interés en el nucleo familiar y se enfoca a la
poblacién infantil y en adolescentes; a diferencia de estos estudios, la presente
investigacion se dirige hacia un analisis de la condicion social del paciente con
epilepsia y de la posible discriminacion que sufren a consecuencia de esta
enfermedad.

4.4 Planteamiento del problema

La epilepsia como enfermedad neuroldgica, enfrenta en quien la padece diversos
conflictos dentro de la sociedad a consecuencia del desconocimiento de la misma,
por lo tanto, el conocer las principales situaciones que el paciente asume tanto en
su familia como en los circulos donde se desenvuelve como en el trabajo y en la
sociedad en general, permite conocer estas repercusiones que deterioran o se
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ven involucradas en la condicion social del paciente, ello nos lleva a plantear las
siguientes cuestiones:

¢ Cudl es la condicion social del paciente con epilepsia en su medio familiar,
escolar, laboral y sus relaciones interpersonales?

¢, Cudl es la actitud que asume la familia ante el paciente diagnosticado con
epilepsia?

4.5 Objetivo General

Describir las condiciones familiares, escolares, laborales y socio afectivas del
paciente diagnosticado con epilepsia.

4.7 Metodologia

Esta investigacion es de tipo exploratorio y contiene datos cuantitativos y
cualitativos de la condicidn social del paciente con epilepsia.

Se desarrolla a través de un estudio de casos exponiendo los resultados de
manera descriptiva, con cuadros y recursos narrativos derivados de las
entrevistas. A través del estudio de casos, lo que se busca es un registro de la
conducta de las personas involucradas en el fendbmeno estudiado obteniendo
fuentes cuantitativas y cualitativas a través de los registros, entrevistas directas,
observacién directa, observacion de los participantes u objetos fisicos®’.

Uno de los principales objetivos que tiene el estudio de casos es el describir
situaciones o hechos concretos pretendiendo explorar, explicar y evaluar o dar a
conocer dichas situaciones®, la poblacién de estudio son los diez pacientes con
diagnéstico de epilepsia cuya descripcion se enfoca a la condicion social de los
mismos.

Para investigar la condicién del paciente, fue necesario indagar sobre aspectos
subjetivos de la vida de los individuos tales como sus emociones al conocer su
padecimiento, el significado que tuvo la enfermedad para recurrir a diversas
alternativas de curacion, el tipo de restricciones que consideran al tener epilepsia,
entre otros, incluyendo las actividades diarias y su comportamiento en los
escenarios y situaciones ordinarias como lo fue en la escuela, trabajo y en la
misma familia®®.

Las técnicas empleadas durante la investigacion, fueron la observacion
participante y entrevista semi estructurada, lo que implicé la utilizacion y recogida
de materiales derivados de las entrevistas y experiencias personales de los

27 http://ciruelo.uninorte.edu.co/pdf/pensamiento_gestion/20/5_EI_metodo_de_estudio_de_caso.pdf
28 http://es.wikipedia.org/wiki/Estudio_de_caso

9 = ’ “ : n
En este contexto, Schwartz sefiala a estos escenarios como “El mundo de vida de otras personas” involucrando los
aspectos subjetivos de los individuos como su realidad social, 1995.
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pacientes. Las entrevistas se realizaron a través de visitas domiciliarias cuando los
pacientes autorizaron que esta se efectuara.

En cuanto a la manera en que se llevé a cabo la investigacion ésta se puede
resumir en dos partes, en la primera se establece la investigacion documental de
la epilepsia asi como los criterios de seleccion de la poblacién y en la segunda
parte se desarrolla la investigacién de campo.

El procedimiento para la investigacion documental consistié en la elaboraciéon del
marco tedérico de la epilepsia. El trabajo escrito contempld la revision bibliografica,
hemerografica y electronica del padecimiento, asi como estudios relacionados a
los factores sociales de la epilepsia.

Para determinar la poblacion se llevo a cabo la revision del total de expedientes en
el archivo clinico del INNN de los pacientes diagnosticados con epilepsia
atendidos durante el afio 2006, encontrando que habia un registro de 53 casos de
ingreso a hospitalizacion. Para la eleccion de los casos se plantearon los
siguientes criterios de inclusion:

Estar diagnosticado con epilepsia,

Haber ingresado al INNN durante el afio 2006

Residir en el Distrito Federal y zona metropolitana

Firmar la carta de consentimiento para participar en la investigacion.

A través de estos criterios, se elabordé una base de datos permitiendo contactar a
los pacientes para la entrevista.

Una vez consultado el expediente y realizadas las llamadas telefonicas, se
excluyeron los casos de cambio de domicilio o teléfonos incorrectos, quedando
s6lo 10 casos para el estudio.

Posteriormente se disefid una guia de entrevista, que permitiera rescatar las
vivencias de los pacientes en cuanto a su condicion social y con relacion a su
padecimiento (Ver Anexo 2 pag.83).

En relacion al trabajo de campo, las entrevistas se realizaron en el ambito de la
Consulta Externa del Instituto de Neurologia en el momento que el paciente
acudia a cita, situacion que se efectuo en dos casos, donde el principal motivo por
el que no se permitio la visita domiciliaria se debi6é a la incomodidad que pudiera
ocasionar a los familiares presentes, ya que en este sentido, los pacientes no
habitan en casa propia y la visita domiciliaria tendria que ser autorizada por los
familiares con los que actualmente vive. Para los ocho pacientes que aprobaron la
visita, ésta permitié tener una visién del entorno en que viven los pacientes, sus
condiciones de vivienda y economicas.

El acercamiento a los pacientes se puede describir como positivo, cordial, en un
clima de respeto, particularmente cuando se observaron momentos de tristeza,
narrando su enojo y preocupacion por su enfermedad, en otros mas permitieron
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observar las relaciones familiares. En algunos casos, durante la entrevista existid
la intervencion de uno de los familiares principalmente padres del paciente, en
donde se observo el tipo de dependencia respecto a la condicion de salud o a la
posible sobreproteccion por parte de sus padres.

La narraciébn de las diversas alternativas que los pacientes y sus familiares
buscaron para el tratamiento del padecimiento permitié identificar la fuerza que
tienen las creencias y mitos en torno a la enfermedad.

De acuerdo a la informacion obtenida, el analisis de los datos formé parte de la
sistematizaciéon donde se construyeron dimensiones a lo largo del ordenamiento
de los datos, siendo estas:

e Los datos sociodemograficos
e Situacion familiar

e Situacion Econdmica

e Situacion Social

A través de estas caracteristicas, a continuacion se presenta la descripcion de los
resultados que obtuvo la investigacion de casos de pacientes con epilepsia; inicia
con los datos sociodemogréaficos, posteriormente se presentan los aspectos
generales de la epilepsia como el tipo de crisis que presenta cada paciente, la
frecuencia de éstas y el conocimiento que tienen de la enfermedad. Otro de los
aspectos que se describe es la vida personal del paciente, aspectos familiares,
escolares, economia familiar, aspecto labora y por ultimo la vida social del
paciente.

4.8 Andlisis de los resultados

De acuerdo a los datos sociodemograficos, de los diez pacientes entrevistados
seis son del sexo masculino y cuatro del sexo femenino, las edades van desde los
20 hasta los 56 afios de edad.

Los pacientes entrevistados se encuentran en la etapa de juventud y adultez;
dentro de la juventud se considera de los 18 hasta los 25 afios de edad en donde
la persona alcanza una madurez emocional y se inserta al campo laboral
buscando independencia econémica y en un aspecto personal la estabilidad en
una relacion de pareja. En lo que respecta a la etapa adulta se considera a partir
de los 30 afios y en esta se puede clasificar en adulto joven y adulto mayor, la
primera corresponde solo hasta los 45 afios y la segunda hasta los 60 afios de
edad. Ya en la etapa adulta la persona adquiere mayor responsabilidad, con la
posibilidad de formar una familia y tener independencia.
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Tabla No. 1
Caracteristicas sociodemograficas de los casos estudiados

Edad Sexo Estado Civil Escolaridad Ocupacion
20 aflos | Masculino Soltero Bachillerato Estudiante
22 afios | Masculino Soltero Secundaria Ninguna
23 afios | Femenino Casada Secundaria Empleada Doméstica
25 afios | Masculino Union Libre Secundaria Comerciante
33 afios | Femenino Soltera Bachillerato Estudiante
34 afios | Femenino Soltera Licenciatura Hogar
38 afios | Masculino Soltero Licenciatura Ninguna
40 afios | Masculino Casado Bachillerato Ninguna
41 afios | Femenino Soltera Carrera Técnica | Hogar
56 afios | Masculino Unién Libre Licenciatura Empleado Federal

Fuente: Trabajo de campo realizado en los meses de junio y julio del 2008

Asi tenemos que las personas que se encuentran en la etapa de juventud son
cuatro pacientes, tres del sexo masculino y una del sexo femenino; en la edad
adulta se hallan seis pacientes tres hombres y tres mujeres.

Otro de los aspectos sociodemogréficos que se incluye en el analisis es el estado
civil obteniendo que seis pacientes son solteros, dos casados y dos mas viven en
union libre. En relacion a los pacientes solteros, cuatro de ellos se encuentran en
edad adulta, viviendo aun en el hogar de la familia nuclear.

En relacién a la escolaridad, se presenta que solo tres de los diez pacientes
terminaron una carrera a nivel superior; estas son en Disefio Industrial, Contaduria
e Ingenieria Industrial. En el nivel medio superior tres pacientes concluyeron el
bachillerato y un paciente mas termind una carrera técnica en programador de
computadoras, por ultimo encontramos a tres de los pacientes con escolaridad a
nivel secundaria, el cual implica el grado mas bajo de escolaridad entre los
pacientes. De ahi la importancia de conocer los diferentes factores que le
impidieron al paciente seguir estudiando, si estas fueron cuestiones personales o
relacionadas a su salud.

Por dltimo tenemos la ocupaciéon del paciente, donde observamos que siete de los
diez pacientes no realizan alguna actividad que sea redituable a la economia
familiar, en los pacientes jovenes uno de ellos es estudiante y la otra persona no
realiza ninguna actividad; por lo que se observa que en los demas pacientes en
edad de trabajar, pueden existir factores que les impida tener una actividad
laboral.

Solo tres de los diez pacientes tienen un empleo de los cuales uno de ellos es
comerciante en un negocio familiar, otro es empleado federal y otra mas es
empleada doméstica. Asi mismo es importante sefialar que para los pacientes que
cuentan con una formacion técnica o profesional, a excepciéon de un paciente, no
estan insertos en el campo laboral.
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De los pacientes que son estudiantes, uno de ellos esta en el bachillerato y la otra
persona busca actividades culturales y de educacibn como cursos, platicas
informativas, etc., tal es el caso de la paciente de 33 afios de edad.

Estos datos sociodemograficos nos muestran un perfil social de los pacientes,
permitiendo conocer desde un inicio su edad, sexo, escolaridad y ocupacién que
nos permite iniciar con la descripcion de la condicion social en el ambito escolar,
economico, laboral y personal del paciente.

A continuacion se presenta la descripcion de los datos relacionados con la
enfermedad como son; el conocimiento que tiene el paciente sobre la epilepsia,
edad en que inician con el padecimiento, el tipo y frecuencia de las crisis, el apoyo
que se brindan al paciente en el momento de un ataque epiléptico, las alternativas
de curacién que posiblemente recurrieron algunos de los pacientes para el control
de sus crisis asi como las medidas terapéuticas que llevan a cabo para el cuidado
del padecimiento.

En relacion a la enfermedad

e Conocimiento de la Enfermedad

Entender en qué consiste la epilepsia es importante para la persona quien la
padece, para iniciar con la entrevista fue necesario conocer si el paciente sabe en
qué consiste la enfermedad. De esta manera, encontramos que seis pacientes la
definen como una alteracion en el cerebro provocando descargas eléctricas y por
lo tanto las crisis.

Por otra parte, cuatro de los pacientes manifestaron desconocer en qué consiste la
epilepsia sefialando que la epilepsia se refiere solo a la presencia de las crisis.

Conocer acerca de la epilepsia le permite al paciente comprender su condicion de
salud, las consecuencias de no tomar el medicamento, los factores que
desencadenan las crisis 0 aquellas situaciones que llegan afectar en su vida
diaria.

e Edad en que se presenta la enfermedad

La manifestacién de la enfermedad se puede considerar de inicio temprano, esto
es, antes de los 18 afios y de inicio tardio posterior a esta edad.

En referencia al estudio ocho de los pacientes presentaron crisis epilépticas antes
de los 18 afios, considerandose de esta manera una epilepsia de inicio temprano
donde las causas de la enfermedad se asocian a problemas del desarrollo,
incluyendo los del embarazo o golpes en la nifiez. Por otro lado, so6lo se
encontraron dos pacientes con epilepsia de inicio tardio cuyas crisis se
presentaron a los 22 afios de edad y los factores se asocian a los problemas
adquiridos como las enfermedades, tumores, entre otros.
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Tabla No.2
Edad cronoldgica en que se presenté la enfermedad
en los casos estudiados

Edad cronoldgica

2 afos Inicio Temprano
5 afos
7 afios
8 afos
8 afos
10 afios
13 afos
15 afios
22 afios Inicio Tardio
22 afos

Fuente: Trabajo de campo realizado en los meses de
junio y julio del 2008.

La edad en que iniciaron la enfermedad marca la conducta en como el paciente ha
vivido este padecimiento, y de acuerdo a la etapa en que se manifestd, se observa
que la responsabilidad y cuidado al paciente inicia en la familia.

Desde el comienzo de la enfermedad, como se presenta en este testimonio, suele
darse la sobreproteccion por parte de la familia, tema que mas adelante se
desarrolla en el aspecto familiar.

“Por lo general he vivido la epilepsia, bueno como lo comenté en la platica
tengo 33 afos, practicamente lo he tenido toda mi vida porque yo empecé a
los 2 afios de edad con este problema, entonces pues si me ha sido dificil
llevarlo, asimilarlo, el vivir con él porque como soy hija Unica en mi familia,
cCoOmo que mi mama es muy nerviosa, preocupona y aprensiva entonces
ese es el problema que siempre he tenido, es uno de los temas a los que
he estado yendo a las platicas que no me cuida, no me protege, me
sobreprotege entonces a mi si me cuesta mucho trabajo a veces pues
controlarlo, vivir con eso con las limitaciones que te ponen familiares o no
familiares, personas, algunas actividades”. (Mujer de 33 afios, estudiante)

Otras de las actitudes que se presentan en el momento de conocer la enfermedad
y que es asumida también por la familia, son las alternativas de curacion que se
ven afectadas en el paciente para entender y enfrentar la enfermedad, estas
caracteristicas se describen en las alternativas terapéuticas y percepcion del
padecimiento.

e Tipo de epilepsia

El tipo de epilepsia se determina de acuerdo a las caracteristicas que presenta el
paciente, éste se puede clasificar de acuerdo a las causas que lo provocan o a la
descripcion de las crisis. En este caso se especifica a través de un diagndstico
médico, donde a través de estudios especiales como el electroencefalograma se
determina el tipo de epilepsia. Los pacientes entrevistados describieron el tipo de
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epilepsia segun las crisis que presentan tres de los diez pacientes desconocieron
el diagnostico médico mientras que para los siete pacientes el tipo de epilepsia o
crisis que presentan fueron: Crisis tonico- clonico, crisis de ausencia, crisis
parciales, epilepsia sintomatica y epilepsia de dificil control.

De los tres pacientes que presentan crisis tonico — clénico uno de ellos tiene un
empleo como comerciante en un negocio familiar, tal es el caso del paciente de 25
afios de edad quien sefala que en el momento de presentar crisis es su familia
quien lo cuida y atiende. Por otra parte, encontramos a los dos pacientes que
también presentan este tipo de crisis y que no desempefian ninguna actividad
laboral, las edades de éstos son de 34 y 40 afios hay que recordar que este tipo
de crisis el paciente pierde la conciencia y el cuerpo presenta sacudidas ritmicas
de las cuatro extremidades ademas de mordedura de lengua, dilatacion pupilar y
aumento en la secrecibon de flemas de las vias respiratorias. Dura
aproximadamente de 1 a 2 minutos y deja a la persona cansada con dolor en todo
el cuerpo y la cabeza, asi como un estado confusional al término de la crisis.

Las crisis de ausencia son periodos cortos de pérdida de la conciencia, la persona
ignora su entorno y no responde, inicia y termina de manera abrupta durando
pocos segundos; en esta situacion se encuentra un paciente cuya edad es de 38
afios y refiere no tener ninguna ocupacion convirtiéndose en dependiente
economico de su familia, en este caso el paciente sefial6 que el presentar crisis
epilépticas es un factor negativo para incorporarse a un empleo.

Otro de los pacientes refiere que el tipo de crisis que presenta son las crisis
parciales, donde los sintomas pueden presentarse con sensaciones subjetivas
como fendmenos auditivos, visuales, sensacion de hormigueo, etc., la paciente
gue tiene este tipo de crisis es del sexo femenino de 23 afios de edad cuya
ocupacion es realizar quehaceres domésticos en una casa particular sefialando
que hasta el momento no ha tenido ningun problema en el trabajo por tener este
tipo de epilepsia.

Por altimo, encontramos al paciente con diagnostico de epilepsia sintomatica y de
dificil control, en la primera es cuando se evidencia una anormalidad cerebral y el
tipo de crisis que experimenta el paciente es de ausencias con mordeduras y
automatismos, el paciente de 56 afios de edad es empleado federal sefalando
que en su trabajo conocen del padecimiento y en el momento de una crisis tiene el
apoyo por parte de sus comparieros de trabajo.

En el caso de la epilepsia de dificil control, como su nombre lo especifica, se
refiere al tipo de epilepsia donde el control de las crisis es mas complicado para el
tratamiento de la enfermedad, es dificil conocer donde se origina la descarga
eléctrica, por lo que el tratamiento para las crisis es mas complicado, en esta
situacion se halla un paciente del sexo masculino de 22 afios de edad donde la
presencia de constantes crisis epilépticas fueron el principal motivo para no seguir
estudiando, situacion que se especifica mas adelante en el analisis del aspecto
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escolar, actualmente el paciente no realiza ninguna actividad y el control de las
crisis si es un factor para que el paciente se limite en realizar diversas actividades.

e Frecuenciaen las crisisy tipo de ayuda

Ocho de los pacientes manifestaron que actualmente presentan crisis epilépticas,
sélo dos de ellos sefialan que las crisis se han presentando muy esporadicamente
y no han sido tan frecuentes como anteriormente. La frecuencia en que se
presentan las crisis, son cada mes, cada 15 dias, cada semana y diario. En la
tabla se muestra la descripcion del paciente, la frecuencia de la crisis y la persona

gue lo auxilia en el momento de la crisis.

Tabla No. 3

Frecuencia de las crisis y personas que lo auxilian

Descripcién del paciente

Frecuencia en las crisis

Persona que lo auxilia

Masculino 20 afios, soltero

Cada mes

Madre y hermanos

Masculino 22 afos, soltero

Cada semana

Padres, Hermano, primo y
amigo.

Femenino 23 afios, casada Tiene mas de un mes que no ha | Esposo
presentado crisis

Masculino 25 afios, unién libre | Cada quince dias Esposa

Femenino 33 afios, casada No ha presentado Madre

Femenino 34 afios, soltera Cada semana Hermanos

Masculino 38 afios, soltero Cada mes Madre

Masculino 40 afios casado Diario las ausencias Familia(hermana, madre,
esposa)

Femenino 41 afios, soltera Cinco crisis por semana Madre

Masculino 56 afios, unién libre | Cada mes Pareja

Fuente: Trabajo de campo realizado en los meses de junio y julio del 2008.

Como se observa dos de los pacientes refiere presentar crisis epilépticas de forma
consecutiva, por otro lado, la frecuencia de la crisis que mas se prolonga es de un
mes, en donde aun se ve la importancia de contar con la presencia de un cuidador
ante el momento de la crisis.

De las personas que auxilian al paciente se observa que es siempre un integrante
de la familia quien est4 a su cuidado y suelen ser sus padres principalmente su
madre, asi como su esposa(o) o pareja y hermanos. La forma en que auxilian al
paciente corresponde al cuidado que debe de tener en el momento de la crisis.

Mencionaron que la forma en que ayudan al paciente consiste en alejarlos de
cualquier objeto que pueda dafarlo, cuidar que no se lastimen y estar con él hasta
el término de la crisis.

Por otra parte encontramos que cuando los pacientes tienen una crisis en la via
publica no reciben ayuda de la gente o simplemente el auxilio no es el mas
adecuado.

“En la calle o eso, si se da cuenta la gente me auxilia pero yo cuando
reacciono ya veo la bola de gente a mi alrededor ellos tratan de ayudarme
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pero como no saben pues luego hasta hacen mas dafio no saben”. (Mujer de
34 afios, Hogar)

Otro de los testimonios que refleja esta situacion es:

“...cuando estoy en la calle nadie me auxilia, he perdido muchas cosas,
bicicletas, una vez un folder donde tenia documentos personales como mi
curriculum y después de la crisis no supe que paso con el, da tristeza ver y
saber que estamos viviendo en un entorno donde ya no hay humanidad,
porque pues eran documentos personales y que se los llevaran era
innecesario...

Recuerdo que en otra ocasibn me agarraron unos policias por presentar
una ausencia, durante la crisis, esa vez me dio por correr y los policias
hasta dieron de balazos y la gente gritando jagarrenlo! Me detuvieron y fue
cuando se dieron cuenta que estaba enfermo y después yo reaccione y les

comente que tengo esta enfermedad pero de milagro no me pasé nada”.
(Hombre de 38 afios, sin ocupacion)

Esta situacion donde la gente desconoce el padecimiento y por lo tanto ignora
como ayudar a la persona que presenta una crisis epiléptica, también lo
describieron cuatro de los pacientes que se encontraron en esta situacion
coincidiendo que cuando se encuentran en la calle y presentan una crisis, la
reaccion de la gente suele ser también de indiferencia.

En el dltimo testimonio observamos la importancia de informar a familiares,
amigos, conocidos, e incluso a la gente la forma de actuar cuando una persona
presenta una crisis epiléptica, muchas veces la gente sélo sabe que se trata de la
enfermedad de epilepsia y las crisis son a consecuencia del padecimiento, sin
embargo, al momento de un ataque epiléptico la forma de auxiliarlo no es la
adecuada y en ocasiones perjudica el estado del paciente.

Por lo tanto, los cuidados béasicos que se recomienda a los familiares en el
momento de una crisis epiléptica es:

Mantener la calma

Alejar los objetos de la persona

Poner una almohada o ropa debajo de su cabeza
Voltearlo de lado

Quitar cualquier objeto que rodee el cuello

No poner nada en la boca

No sujetarlo

No dejarlo solo

L S S T R R

Otras enfermedades en el paciente con epilepsia
Existen situaciones donde a demas de tener epilepsia presentan otra enfermedad,

y es en esta situacion donde la salud del paciente llega a tener mayor dificultad y
limitaciones. De acuerdo al estudio, se presenta que tres de los diez pacientes

43



entrevistados se encuentran en esta situacion, las enfermedades que
manifestaron ademas de tener epilepsia fueron:

+ Migrafia®® e Insomnio®, uno de los pacientes sefiala tener estas
enfermedades ademas de la epilepsia, también lleva un tratamiento para
estos padecimientos, la persona tiene 40 afios de edad y actualmente no
tiene ninguna ocupacion.

+ Esquizofrenia®, esta enfermedad la presentaron dos pacientes, una de
ellas tiene 33 afios de edad cuya ocupacion es estudiante, la paciente
refiere que le diagnosticaron la enfermedad desde hace ocho afios y que
actualmente se encuentra en tratamiento; por su parte la otra paciente con
edad de 41 afios sin ocupacion, sefiala que estuvo internada en el INNN
para el tratamiento de la esquizofrenia la cual le diagnosticaron después de
tener epilepsia.

La situacion de estas dos ultimas pacientes crea un ambiente dificil para la familia
y para el mismo paciente, aqui se describe uno de los casos que afectd a la
relacion familiar.

“....yo era tranquila pero con el tiempo me fui haciendo agresiva al grado de
guererme matar a mi misma (durante la entrevista intervino la mama de la
paciente declarando que lvonne se tratd de quitar la vida como tres veces),
e incluso no nada mas a mi si no también a mi papd y a él también lo
agredi y a parte lo denuncié”.... (Mujer de 41 afios, sin ocupacion)

La otra paciente que manifestd tener esquizofrenia la relacion familiar que
manifestd es principalmente de sobreproteccion.

Esta condicion donde ademas de tener epilepsia presentan una enfermedad
mental como la esquizofrenia implica que el medicamento para el tratamiento de
ambas enfermedades sea mayor y la convivencia y adaptacién del paciente en la
sociedad sea mas compleja.

e Alternativas terapéuticas y percepcion del padecimiento

El tratamiento para el control de las crisis es a base del medicamento y
recomendaciones que deben seguir los pacientes, sin embargo la epilepsia desde
sus inicios se relaciono a través de conceptos mégico religiosos ya que asumian
que el paciente era castigado por un poder divino. Por este motivo se suman
distintas alternativas de curacion para el control de las crisis.

30 I ) . . - .

La migrafia se caracteriza por ataques de dolor severo y debe incluir una de las siguientes caracteristicas: dolor en un
s?lo lado de la cabeza, ndusea, vomito, fotofobia o dolor que empeora con el movimiento. http://es.wikipedia.org

El insomnio es un desorden del suefio que impide dormir durante periodos prolongados de tiempo, e incluso puede
impedir a una persona dormirse por completo. http://www.acercadelinsomnio.com/

Una persona con este diagnéstico por lo general va a mostrar un pensamiento desorganizado, delirio, alteraciones
perceptuales  (alucinaciones), alteraciones afectivas (en el animo 'y emociones) y conductuales.
http://es.wikipedia.org/wiki/Dementia_praecox
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De esta manera se les pregunto a los pacientes si antes de acudir a una institucion
de salud asistieron a cualquier otra alternativa de curacion, por lo que se obtuvo
que sOlo tres de los diez pacientes entrevistados mencionaron asistir a dichas
alternativas.

Dos de los pacientes sefialaron que al inicio del padecimiento asistieron a templos
espiritistas.

“...en mi caso desde un inicio no me empezaron a dar medicamentos,
porgue a mi me decian que lo que me pasaba era que yo necesitaba a que

me dedicara a curar gente que se me metian espiritus en el cerebro.” (Mujer
de 34 afios, Hogar)

La medicina alternativa para el tratamiento de la enfermedad es un recurso que
toma principalmente la familia para el control de las crisis, asegurando que las
causas suelen ser de indole religioso o de magia negra. Tal es el caso donde se
describe en otro de los pacientes donde su mama sefiala que al presentar las
crisis, un familiar le aconsejo asistir a un templo espiritista para la cura de la
enfermedad y por la falta de conocimiento sobre el padecimiento decidieron acudir
a estas alternativas.

Es asi como la medicina complementaria y alternativa se define como el conjunto
diverso de sistemas, practicas y de atencién de la salud que no se considera
actualmente parte de la medicina convencional y por lo tanto no existe el caracter
cientifico para este tratamiento®; como se observa en este tipo de padecimientos,
es influenciado por personas que asisten o asistieron a dichos tratamientos dando
una esperanza de cura ante el mal que presentan.

En otro paciente aseguran sus familiares que ademas de tener un tratamiento
médico recurren a otras alternativas como la acupuntura y homeopatia que
refieren son como un complemento para tratar la enfermedad afirmando que la
persona quien la padece se sienta mas tranquilo después de una crisis epiléptica.

Este tipo de recursos se basan en un método mas natural donde los recursos se
asemejan a dosis de medicamentos con la intencion de activar las propias
defensas del organismo. Por su parte, la acupuntura, forma parte de la medicina
tradicional china que se trata de la insercion y la manipulacion de agujas en el
cuerpo con el objetivo de restaurar la salud y el bienestar en el paciente. Los
acupuntores, también utilizan ampliamente esta técnica para el tratamiento del
dolor, buscando equilibrar la energia trastornada en el 6rgano que lo rige. De esta
manera la gente busca en este tipo de técnicas una ayuda para el padecimiento
de las crisis; por otra parte encontramos que siete de los diez pacientes
mencionaron que siempre han asistido con un médico para el tratamiento de la
enfermedad, y que por la educacion familiar y personal no asistieron a estas

% http://es.wikipedia.org/wiki/Medicina_alternativa
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curaciones de medicina alternativa. Como se observa en el siguiente testimonio
donde el paciente presentd las primeras crisis epilépticas a los 22 afios y el
tratamiento para su enfermedad se ha basado en recomendaciones médicas.

“....he conocido a gentes que han vivido un montén de alternativas y tan
nefastas en el manejo de su enfermedad en mi pareja que es epiléptica
también pues la llevaron con curanderos y le dieron tesitos, hierbas y eso.
A mi se me manifestd ya después en un grado de estudios mas o menos

alto entonces ese tipo de cosas yo no los acepto”. (Hombre de 56 afios Empleado
Federal)

Se observa, que a pesar de tener un conocimiento de la enfermedad aun existe el
misticismo y el manejo erréneo para la cura o tratamiento del las crisis epilépticas,
donde su fe se basa en el pensamiento magico religioso. En el estudio solo se
determinaron tres casos donde la familia es quien decide acudir a éstas
alternativas de curacion lo que implica que no reciban oportunamente un
tratamiento médico especializado.

e Medidas terapéuticas para el cuidado de la enfermedad

Las medidas terapéuticas para el control de la enfermedad contribuyen al
tratamiento y cuidado del paciente, de esta manera es importante asumir la
responsabilidad para llevar a cabo dicho tratamiento. La totalidad de los pacientes
entrevistados consideran que el tratamiento se apega al que el médico sefalo, el
cual consiste en tomar el medicamento al horario establecido asistiendo a las
consultas y apegarse a las recomendaciones médicas que desencadenan las
crisis epilépticas.

Conocer en qué consiste el padecimiento, tener las ideas basicas del origen y
concepto de la epilepsia, saber los factores que desencadenan las crisis y sobre
todo reconocer la importancia del apego a un tratamiento médico para el cuidado y
control de las crisis es importante para que el paciente lleve un su tratamiento de
manera adecuada.

A continuacion se describe la vida personal del paciente iniciando con la actitud
que asumieron al conocer el diagnostico, las restricciones que el paciente
considera que tiene en relacion al padecimiento y por ultimo la situaciéon de una
vida en pareja.

Vida Personal

e Actitud o reaccion después de conocer el diagnéstico de epilepsia
En el momento de conocer el diagnostico de una enfermedad cronica, las

personas asumen reacciones ante la enfermedad que padecen, en este sentido
donde la epilepsia forma parte de un padecimiento neurologico afectando el
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funcionamiento del cerebro, salta la pregunta el cdmo perjudicara en su vida
diaria.

Hay que recordar que ocho de los pacientes entrevistados, presentaron crisis
antes de los 18 afios de edad asumiendo que en esa etapa aun no tenian
conocimiento o nocién de lo que era el padecimiento, sin embargo, conforme
fueron entendiendo la enfermedad, manifiestan que la actitud o reaccién que
tuvieron ante el padecimiento fueron:

= Depresion®®; cuatro de los diez pacientes manifestaron que su estado de
animo al conocer el padecimiento fue el sentirse deprimidos, la depresion es
un estado afectivo en el que perjudica el estado de animo de la persona
desencadenando actitudes de aislamiento, falta de interés por las actividades
que le gustan, entre otras.

Las condiciones en que se hallaron estos pacientes para que asumieran esta
actitud se debe principalmente a las limitaciones que en ese momento
consideraron al presentar crisis epilépticas, ademas de conocer que las crisis
no tienen cura, pues solo se controla a través del medicamento.

Las limitantes que los pacientes consideraron en ese momento fueron:

» Falta de empleo a consecuencia de las Crisis (Hombre de 38 afios, sin ocupacion)

» Impedimento en actividades fisicas durante la nifiez (Mujer de 41 afios, Hogar)

» Deficiente desempefio escolar durante la carrera universitaria, asi como el
despido del empleo actual (Hombre de 56 afios, Empleado Federal)

» Falta de aceptacién al padecimiento (Hombre de 22 afios sin ocupacion)

Estas fueron las circunstancias para que los pacientes se sintieran deprimidos
en el momento de conocer y enfrentar el padecimiento.

Depende del grado que se manifieste puede representar un problema de salud
mental en el que se requiere de un tratamiento con especialistas en relacion al
trastorno.

®= Enojo; este sentimiento se asocia al desagrado que una persona tiene ante
una circunstancia o acontecimiento, en relacion al padecimiento dos de los
pacientes describieron que en el momento de conocer el diagndstico sintieron
enojo.

“Pues obviamente yo creo que como a todos nos pasa, la verdad si estaba
al principio enojada, enojada conmigo misma, con mi madre, bueno hasta
con la vida e incluso hasta con Dios”... (Mujer de 33 afios, estudiante)

34 P - . . . . o .

El término médico hace referencia a un sindrome o conjunto de sintomas que afectan principalmente a la esfera afectiva:
la tristeza patoldgica, el decaimiento, la irritabilidad o un trastorno del humor que puede disminuir el rendimiento en el
trabajo o limitar la actividad vital habitual. http://es.wikipedia.org/wiki/Depresion
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Esta actitud refleja el rechazo ante la situacién de conocer el diagnostico, y la
impotencia que en ese momento se tiene para enfrentar la enfermedad.

“Como era muy nifio, pues si me molestaba no ser como los demas, porque
luego ya no podia jugar futbol, 0 con mis amigos....” (Hombre de 20 afios,

estudiante).

= Asombro; dos de los pacientes entrevistados hicieron mencion que al
momento de saber que tenian epilepsia su reaccion fue de asombro y
extrafieza, ya que no imaginaban que en algidn momento presentaran crisis
epilépticas. Esta actitud que tuvieron fue ante la negacion o falta de
aceptacion del padecimiento.

= Tranquilidad; una persona de los diez pacientes entrevistados manifesté que
su actitud ante el padecimiento fue el sentirse tranquila, hay que recordar que
en este caso, la paciente presento crisis en la etapa de la nifiez acudiendo a
templos espiritistas para su tratamiento haciéndole creer que se tenia que
dedicar a curar gente con la idea de que las crisis eran resultado de los
espiritus que se le metian al cerebro.

“Yo lo tome tranquila porque como a mi me habian dicho que tenia el don
de curar a la gente a mi me gusto y aln espero encontrar un lugar de esos
para que me ensefien...."” (Mujer de 34 afios hogar)

En este caso se presenta la influencia que tuvo la persona al asistir a estas
alternativas de curacion a una temprana edad cambiando su realidad para el
manejo del padecimiento.

Otro de los pacientes asumio una actitud de aceptacion ya que menciona que
al saber que tiene epilepsia considera que es algo normal que le puede
suceder a cualquier persona asumiendo una postura tranquila,

“...algo normal creo que es normal en la vida a veces le toca vivir a uno
unas cosas y otros a otras y asi”. (Hombre de 40 afios, sin ocupacion)

De esta manera, se aprecia como cada persona asume una actitud diferente en
relacion al padecimiento; la reaccion de las personas difiere en las circunstancias
que se encuentren y en la etapa de vida en que se manifestaron las crisis, el
apoyo familiar también contribuye al estado animico del paciente ya que como se
ha descrito, son los integrantes de la familia los cuidadores primarios en el
momento de las crisis epilépticas.

e Restricciones en relacion al padecimiento
Como parte del tratamiento y recomendaciones meédicas, los pacientes con

epilepsia llevan a cabo medidas para el cuidado de la enfermedad, algunas de
ellas se relacionan con limitaciones o restricciones que al paso del tiempo, las
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personas tienen que cambiar o llevar un modo diferente de vida. Vinculado con el
sentir de los pacientes, ocho de los diez pacientes entrevistados refieren tener
alguna restriccion en relacion a la enfermedad; algunas de las limitaciones que
mencionaron fueron el no tomar bebidas alcohdlicas, fumar, tomar refresco de
cola, comer chocolate; entre otras cuestiones también esta el no desvelarse, no
escuchar musica con el volumen alto, o algunos olores que pueden ser
estimulantes para las crisis. Este tipo de restricciones puede repercutir en la vida
social del paciente en la situacién donde la persona que acostumbraba realizar
actividades se limite en hacerlas.

“...al principio si me costo mucho trabajo romper ese ritmo de vida porque
mi pareja bebia, con mis compafieros con los que sali de la vocacional,
todo mi circulo social pues nos ibamos de parranda a las discos en
aquellos tiempos, pero que paso tuve que alegarme de todos los que eran
Mis amigos...” (Hombre de 56 afios, empleado federal)

“...no tomar, el no fumar, el no tomar café o coca cola, no desvelarme, etc.,
y la lista es mas grande pero uno trata de tener una vida normal. Hay veces
en gue si me gustaria irme con mis cuates a tomar unas cervezas pero
tengo que medirme si no quiero tener una crisis.” (Hombre de 25 afios, comerciante)

Estos Ultimos testimonios nos muestra como los pacientes hacen mencion
especial en aquellos estimulantes como las bebidas alcohdlicas, el fumar y no
desvelarse, ya que en los eventos y circulos sociales el realizar estas acciones se
considera algo comun. De esta manera se observa como el paciente tiene que irse
formando habitos para el cuidado de la enfermedad y control de las crisis, muchas
veces estas actitudes suelen ser consideradas como positivas 0 negativas.

Por otra parte, también existieron otras situaciones que consideraron como
limitantes, entre ellas esta la sobreproteccién, debido a que no les permitian estar
solos o salir sin compafiia a cualquier lugar, ésta es una situacion donde la familia
toma una actitud extremista en el cuidado del paciente limitandolo en su vida
personal y social. Asi mismo, mencionaron que otras de las limitantes fueron el no
poder tener un empleo y llevar una relacion de pareja, situaciones que se
describiran en el Aspecto Familiar y Vida en pareja.

Otro de los pacientes manifesté que una de las principales restricciones que tiene
es en relacién al tratamiento que lleva en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia por el motivo de que no se les informan sobre los efectos que tienen
los medicamentos para el control de las crisis, el cambio de las dosis y la
combinacion de las medicinas que pueden tener un efecto secundario.

“...nunca le dicen a los pacientes pros y contra de los medicamentos por
ejemplo, ademéas de que nunca se les pide su autorizacién para que uno

este rodeado de estudiantes medio inUtiles. Nada mas.” (Hombre de 40 afios, sin
ocupacion)
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Soélo dos pacientes manifestaron no tener algun tipo de restriccion por el hecho de
que las cosas que no pueden hacer no las realizan sin embargo, las medidas o
estimulantes para evitar una crisis son las mismas para todas las personas que
padecen epilepsia.

e Vidaen Pareja

El noviazgo o formacion de la pareja constituye una etapa del ciclo vital de la
familia que tiene que ver con el desprendimiento del nucleo familiar para tener una
relacion y posteriormente formar una familia; constituye una forma de
independencia y aprendizaje logrando la identidad de la persona y sobre todo la
capacidad para vivir intimamente con la persona del sexo opuesto. De esta
manera es importante sefialar si la epilepsia ha sido un factor que excluya al
paciente del noviazgo o una vida en pareja; de acuerdo al estudio se obtiene que
seis de los diez pacientes entrevistados mencionaron que de alguna manera si
existe un factor que le impida llevar a cabo una relacion de pareja; tres pacientes
sefialaron que no existe algun inconveniente en su vida mientras que para el otro
paciente nunca ha sentido la necesidad de tener un noviazgo.

En relacion a los seis pacientes que afirman tener una limitante manifestaron que
los principales motivos son en relacién a las crisis epilépticas que presentan
debido a que la pareja no tiene conocimiento de la enfermedad y esta situacion le
origina miedo o temor de estar con la persona creyendo que pudiera ocasionarle
algun dafo durante la crisis, tal es el caso que se describe en el siguiente
testimonio.

“Si un poco porque por ejemplo yo he sido un chavo que me gusta tener
novias y siento que si estuviera bien yo ya estaria casado, yo tuve una
novia que cuando veia que tenia las ausencias y crisis se espantaba
mucho, me decia que era una enfermedad muy dura y de plano me dijo que
hasta aqui llegabamos porque me dijo que le podia hacer dafio a ella, pero
a mi se me hace ilégico pensar en hacerle dafio a mi pareja. Yo mismo no
me doy cuenta de lo que pasa durante la crisis mi mama me cuenta pero yo

ni se como me golpeo 0 por qué tengo tanto raspones”. (Hombre de 38 afios,
soltero)

Otras de las situaciones son por cuestiones propias por sentimientos de pena,
miedo e inseguridad, entre otros, generando una forma de aislamiento o
desinterés por tener un noviazgo

“...hubo barreras que yo tuve en ocasiones de hasta de ser bastante sucio,
desarreglado, lo tomaba como una barrera para que no se diera esa
situacion de rechazo, entonces eso me protegia del sexo opuesto para no
tener relaciones con nadie”. (Hombre de 56 afios, union libre)

Otras caracteristicas se enfocan a la vida social donde la enfermedad es un factor
que le impide al paciente salir y por lo tanto socializar con personas del sexo
opuesto, de esta manera también se encuentran las personas donde no tienen
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ningun interés por tener un noviazgo o formalizar una relacién y es aqui donde se
generan sentimientos o actitudes al iniciar una relacion sentimental entre ellas se
encuentran principalmente la inseguridad y como se menciond anteriormente
miedo al rechazo, llegando a la situacion de ocultar que padecen epilepsia.

“Pues yo no les decia nada a mis novios sélo que estaba enferma hasta
gue me veian de que se trataba se alejaban”. (Mujer de 34 afios, soltera)

Esta condicién donde el paciente oculta su enfermedad se relaciona precisamente
con el miedo al rechazado o a ser discriminados, el saber como actuara la otra
persona después de conocer la enfermedad o después de presentar una crisis
epiléptica muchas veces suele ser de sorpresa y alejamiento ante la falta de
informacion o prejuicio que se tenga de la enfermedad.

De esta manera, se adjudica esta situacion donde el padecimiento ha sido causa
para terminar con una relacién de pareja muchas de las razones son las que
describieron los pacientes como el presentar crisis epilépticas generando una
situacion dificil para la relacion

....... mi pareja con la que yo vivi pensaba que yo me drogaba, porque
manifestaba ausencias, posteriormente comenté que pensaba que yo me
drogaba porque tenia ciertas condiciones muy particulares pero ya cuando
nos separamos a consecuencia de muchos tipos de esas cosas, yo vuelvo
a la casa familiar.... “(Hombre de 56 afios, union libre)

Por lo tanto, se presenta que en seis de los diez pacientes afirman tener una
desventaja o limitante ante la enfermedad, y las personas que no se han
presentado ante esta situacion es por el hecho de que no han tenido un noviazgo
o relacion de pareja.

Hay que recordar que los pacientes entrevistados se encuentran en la etapa del
noviazgo y desprendimiento de la familia nuclear, donde se principia o formaliza
una relacion de pareja sin embargo se observa que ésta se ha visto estancada por
el hecho de que sélo cuatro de los diez pacientes tiene una vida en pareja dos de
ellos son casados y dos mas viven en union libre quedando por lo tanto que seis
pacientes son solteros viviendo aun en el nucleo familiar contribuyendo con la idea
principal donde la enfermedad es una limitante para formar un noviazgo,
interrumpiendo por lo tanto, el ciclo vital de independencia y formacién de su
propia familia.
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Aspecto Familiar

e Actitud o reaccién de la familia después de conocer el diagndéstico de
epilepsia

La familia forma parte del vinculo afectivo de los integrantes que la conforman,
conlleva a la socializacion primaria de los individuos y en ella se vinculan habitos y
funciones basicas para promover la comunicacion entre los miembros, establecer
la igualdad en la familia, generar una atmdosfera afectiva, entre otras funciones.

En general representa la unidad basica para el desarrollo personal y social del
individuo; y en este aspecto se aprecia que la familia es el principal apoyo cuando
uno de los integrantes tiene alguna enfermedad y en este caso donde la epilepsia
cuyas caracteristicas son la presentacion de las crisis se formula una idea errénea
en relacion al padecimiento, asumiendo una actitud negativa ante la enfermedad.

“...mi madre sufria mucho, lloraba mucho pero mas que nada por las
crueldades de los médicos la manera en que cémo dicen el diagndstico yo
me acuerdo muy bien porque le dijeron a mi madre que se resignara
porque yo iba a ser un hijo idiota...” (Hombre de 40 afios, sin ocupacion)

La actitud o reaccién de la familia al conocer que un integrante tiene epilepsia
fueron de tristeza, angustia y desesperacion creando una situacion dificil para los
integrantes de la familia ya sea por cuestiones econémicas o preocupacion por la
salud del paciente, éstas se asumen principalmente por la presentacion de crisis
epilépticas manteniendo la idea de que el paciente no podra tener una vida
normal, generando una de las actitudes extremistas de la familia que es la
sobreproteccion. Una actitud que también se asume es el apoyo familiar que a
pesar de la situacion, se refleja el cuidado y atencién hacia el paciente.

En general se observa que la familia a pesar de tomar una actitud de angustia y
tristeza, también existe el apoyo hacia el paciente, ya que como se ha mencionado
son los principales cuidadores cuando el paciente presenta una crisis epiléptica,
sin embargo la falta de informacion o la forma en que se transmite el diagnéstico
es importante para entender el padecimiento y por lo tanto llevar un tratamiento
adecuado.

e Conocimiento de la familia en relacion a la epilepsia

Para la familia conocer las caracteristicas de la enfermedad es un punto muy
importante para el cuidado del paciente; los integrantes de la familia deben de
asumir la responsabilidad para conocer los aspectos que involucran al paciente en
todas las expectativas de su vida.

De esta manera se presenta que solo tres familias de los diez casos conocen en
que consiste el padecimiento, mientras que para los demas familiares solo
conocen como auxiliar al paciente durante las crisis.

52



“No, en mi familia realmente no habia pasado algo asi, antes yo veia a la
gente en la calle que le daban crisis y me decian que era epiléptico pero
realmente yo no sabia que era no tengo un conocimiento exacto de la
enfermedad”. (Hombre de 38 afios, sin ocupacion)

Esta situacién sobre la falta del conocimiento de la enfermedad, también se
presenta en siete de los familiares que se entrevistaron de ahi las falsas ideas en
relacion al padecimiento y de las posibles limitaciones del paciente

“Su papa menciond: No, por el momento no, solo sabemos en un crisis
como auxiliarlo, es lo que le decia a mi esposa que tenemos que tomar
cursos para saber de la enfermedad, en que le va afectar mas adelante, si
puede tener su propia familia porque el tiene que crecer antes pensdbamos
en sacarlo de la escuela...” (Hombre de 20 afios, estudiante)

Por lo tanto, es importante que la familia tenga conocimiento de la enfermedad y
asi evitar las ideas falsas que limitan al paciente, ya que como se pudo observar,
el inicio de la enfermedad se presenta en la nifiez, siendo la familia quien asume
las decisiones en relacion al paciente y al no tener informacion muchas de ellas
pueden repercutir en su desarrollo personal.

e Actitud de sobreproteccion o exclusion en la familia

En un principio ya se menciond la actitud o reaccién de la familia al conocer que
un integrante padece epilepsia, sin embargo, el no tener un conocimiento mas
especifico en relacion a la enfermedad orilla a la familia a tomar dos de las
actitudes mas comunes que son la sobreproteccion y exclusion.

En cuatro de los diez pacientes los familiares asumen o asumieron esta actitud de
sobreproteccion que consiste en querer evitar a toda costa riesgos para el
paciente, sin embargo, ésta se puede dar al inicio del padecimiento y al paso del
tiempo dejar de hacerlo.

La sobreproteccion genera en el paciente actitudes de inseguridad, dependencia
hacia los padres y la familia en general, asi como la falta de capacidad para formar
una vida propia y valerse por si mismo. Se observa que en la edad adulta dos de
los pacientes aun presentan este tipo de actitudes, comportamiento que
consideran como una limitante a consecuencia del padecimiento. Algunos de los
testimonios de los pacientes que se encontraron en esta situacion fue:

“...n0 puedo salir algun lado porque ya estan preocupados ya estan
apurandome y hay momentos en que me siento “ahogada”, siento que no
respiro por eso siempre ando buscando lugares ventilados. Y yo por
ejemplo en mi casa siempre se lo he dicho a mi mama, sabes que de tanto
gue me cuidas o de tanto amor que dices que me tienes, hay veces en que
me “empalagas”, me asfixias no puedo, no siento respirar entonces no se
cémo hacerle para que me entienda.... (Mujer de 33 afios, soltera)
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“En mi familia de las dos porque mi mama cuando tuve la oportunidad de
que me vendiera unos puestos para que yo vendiera no quiso por mi
seguridad... [la paciente sefiala que esta forma de actuar por parte de su
madre fue de sobreproteccién, no quiere que trabaje en nada] , mis tios y
primos cercanos decian que me apoyaban pero cuando yo vivi un tiempo
con mi prima me corrié, tuvimos un problema pero nunca senti su apoyo al

contrario, hasta que me dijo que ya no me queria en su casa”’. (Mujer de 34
afios, hogar)

En otras de las situaciones uno de los padres del paciente sefialé que la actitud
hacia su hijo es de sobreproteccion por parte de sus primos, tios y toda su familia,
refiere que siempre estan al pendiente de Jonathan y que nunca lo han dejado
solo.

En el primer testimonio, la paciente de 33 afios de edad aun vive con su madre y
el temor al rechazo le ha impedido llevar una vida en pareja y mantener un trabajo
estable.

Estas actitudes de la familia donde se busca la seguridad y proteccion del
paciente, deja en la persona efectos negativos que limita su desarrollo personal y
social que se ven reflejados en una vida adulta.

En lo que respecta a la exclusion o rechazo hacia el paciente, solo se presento el
caso de Alma de 33 afios de edad donde sefialé que al momento de vivir con unos
familiares sinti6 el rechazo por parte de sus primos.

En relacion a los demas pacientes, la actitud que asumié la familia fue de apoyo
sin caer en la sobreproteccion o exclusion hacia el paciente, sefialan que la
posicion de la familia ante el padecimiento se enfocé al cuidado, integracion a las
actividades dentro del hogar, libertad, y sobre todo de apoyo, actitudes que
contribuyen al desarrollo personal del paciente.

Aspecto Escolar

e Rendimiento escolar en relacion a la epilepsia

Partiendo de las caracteristicas sociodemogréficas, los pacientes presentan una
escolaridad a nivel secundaria, media superior y superior, en este aspecto hay que
puntualizar si la epilepsia fue un factor para que el paciente suspendiera sus
estudios o que le impidiera tener un adecuado rendimiento escolar.

De esta manera, seis de los pacientes afirmaron que de alguna manera si existe
un factor que perjudica el aprendizaje escolar, dos mas refieren que la enfermedad
se presentd en una etapa en la que terminaron sus estudios, por lo tanto
desconocen si la epilepsia sea una restriccion en esta area y sélo dos pacientes
mas mencionaron que la epilepsia no fue una limitante para seguir estudiando.
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Tabla No.4
Rendimiento escolar

Descripcion del paciente | Escolaridad | Factores que afectaron el desempefio escolar
Mujer 33 afos Medio Superior | Falta de comprension

Hombre 40 afios Medio Superior | Falta de retencién de la memoria

Hombre 20 afios Medio Superior | Presencia de crisis epilépticas

Hombre 56 afios Ingenieria Falta de retencién de la memoria

Mujer 34 afios Licenciatura Falta de concentracion

Hombre 22 afios Secundaria Presencia de crisis epilépticas

Fuente: Trabajo de campo realizado en los meses de junio y julio del 2008.

Como se observa en la tabla, los principales motivos por los que consideran que la
epilepsia afectd al rendimiento escolar fueron la falta de comprension, falta de
retencion de la memoria, y la falta de control en las crisis.

Estas caracteristicas las relacionan con los efectos secundarios del medicamento
o por la presencia de las crisis epilépticas ya que si se localiza en un éarea
determinada del cerebro (I6bulo temporal) puede contribuir a la falta de la
memoria; que de alguna manera obstaculiza el rendimiento escolar.

“...yo queria concentrarme bien o leer un libro y es cuando me daban las
crisis, a duras penas terminé mi carrera. (Mujer de 34 afios, licenciatura)

En este aspecto también es importante sefialar las consecuencias o efectos
colaterales del medicamento, ya que esta situacion afecta en el aprendizaje y en
la vida diaria del paciente, algunos de estos efectos mas comunes son:

Cansancio

Pérdida o aumento de peso
Deficiencia de atencién o aprendizaje
Alteracion del suefio

Mareo

Temblor

Falta de coordinacion

Reacciones alérgicas (rash)

En relacion al tratamiento, es importante informarse acerca de estos efectos que
trae consigo el medicamento, para conocer mas sobre consecuencias en el
paciente.

En el caso de la presencia de las crisis epilépticas en la etapa escolar, trajo como
consecuencia que algunos de los pacientes suspendieran sus estudios; se
presentaron dos situaciones donde los pacientes dejaron de estudiar por el hecho
de presentar crisis epilépticas uno de ellos retomd sus clases una vez que las
crisis fueron controladas por el medicamento, mientras que para el otro paciente
sus estudios concluyeron por la falta de control de las crisis.
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El testimonio de este Ultimo caso lo menciond la madre del paciente al sefialar que
a su hijo lo dieron de baja en la secundaria porque le decian que se presionaba
mucho al querer rendir al mismo nivel que sus comparieros. Cabe sefalar que el
paciente solo concluyo sus estudios hasta el segundo grado de secundaria donde
la presencia de las constantes crisis epilépticas fue el principal motivo por el que lo
dieron de baja.

Por otra parte encontramos que tres de los pacientes terminaron una carrera a
nivel superior, cabe sefalar que uno de ellos presentd crisis epilépticas al término
de la carrera logrando concluir con dichos estudios.

A pesar de que existen factores que le impiden al paciente tener un adecuado
rendimiento escolar, no significa que sea una limitante para que el paciente tenga
una educacién a cualquier nivel, si la situacibn amerita de una instruccion o
formacion especial es necesario orientar a la familia como al paciente sobre las
posibles alternativas para una educacion.

e Limitaciones y discriminacion en las Instituciones educativas

La discriminacién por presentar una enfermedad como la epilepsia también suele
darse dentro de una institucion educativa ya sea por parte de las autoridades o
compaferos de clase; esta situacion también forma parte de las limitantes para
gue el paciente no haya concluido con sus estudios. Por este motivo, es
importante conocer si existidé alguna restriccion por parte de estas instituciones en
relacion a la epilepsia.

El resultado que se obtuvo en este aspecto fue una actitud positiva, se habla que
en la mayoria de los casos, las autoridades si brindaban el apoyo necesario hacia
el paciente, sin embargo en el momento de una crisis, no tienen el conocimiento
adecuado para auxiliarlo. Tratar de mantener la seguridad del paciente, suele
confundirse con limitaciones o restricciones hacia la persona, se presentd un caso
donde el paciente le impidieron acudir a excursiones o salidas escolares debido a
que presentaba crisis epilépticas.

“Si varias, me acuerdo muy bien en una ocasién en una salida escolar un
dia de campo me dio una crisis y no supieron como atenderme y desde
entonces me prohibieron salir a excursiones yo era muy bueno para jugar y
cuando tenia una crisis o algo asi dejaron de invitarme a participar en los
juegos. (Hombre de 40 afios, medio superior)

Esta situacion en efecto contribuye a una limitante por parte de la institucion, con
el objeto de no tener una mayor responsabilidad ya que como se ha mencionado
las autoridades no tienen el conocimiento adecuado para atender este tipo de
problemas. Por su parte, el paciente asegura que a pesar de estas actitudes no
existio un rechazo o limitante en relacion a su padecimiento ya que simplemente
fue por el cuidado que tenia hacia su salud.
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Otro de los casos que se habia mencionado fue el paciente con diagndéstico de
dificil control, donde las crisis recurrentes le impidieron al paciente terminar con
sus estudios siendo la institucion quien decidiera que ya no podia seguir
estudiando debido a la enfermedad. Este testimonio lo afirmé su mama al sefalar
que le faltd un mes para terminar el 2do afio de la secundaria cuando lo dieron de
baja; menciona que en un principio si le tuvieron paciencia porque le permitian
estar a un lado de su hijo cuando realizaba sus examenes pero como las crisis
fueron cada 5 minutos, pues ya no lo dejaron concluir el ciclo escolar, por parte de
los maestros si habia apoyo pero le decian que por lo mismo ya no aprendia igual.

En relacion a las limitaciones que se presentaron en ambos casos se atribuye a la
presencia de las constantes crisis epilépticas y al desconocimiento, cuidado y
manejo de la enfermedad por parte de las autoridades.

e Actitud de las autoridades escolares y compafieros al presentar una
crisis epiléptica

La exclusion dentro de una institucion educativa también se da por parte de los
profesores y compafieros de clase, esta actitud puede presentarse cuando el
paciente tiene crisis epilépticas dentro del salén de clases ocasionando un trato
diferente y por lo tanto discriminatorio. La totalidad de los pacientes que se les
diagnéstico la enfermedad en la etapa escolar, afirman que se presentaron en esta
situacion donde mas de una vez tuvieron crisis epilépticas en un salon de clases.
La actitud o reaccion de las personas presentes en ese momento fue de apoyo y
atencion, sin embargo el principal problema consiste en la falta de orientacion para
auxiliar al paciente en el momento de la crisis. Los profesores y compafieros que
conocian de la enfermedad, atendian y apoyaban al paciente e incluso hicieron la
tarea de llamar a familiares y canalizar a los pacientes a instituciones de salud.

Otra de las actitudes que se presentaron ante esta situacion fue de exclusion, solo
un paciente asegura que la manera de actuar de sus compafieros de clase fue de
discriminacion.

“En la primaria cuando me empezaban a dar las crisis fue muy feo para mi
porque me veian mal, y hasta entre ellos decian que no querian jugar
conmigo porque me daban las crisis tal vez porque les daba miedo, o no se
pero vivi un rechazo en ese momento” (Hombre de 25 afios, secundaria)

De los diez casos estudiados solo un paciente vivid esta exclusion por parte de
sus comparieros, cabe sefialar que en esta etapa los nifios no tienen conciencia
de lo que significa la enfermedad, sin embargo esta situacion afecta al paciente en
el aspecto emocional y social; este tipo de vivencias orilla a la persona ocultar su
padecimiento y como se ha mencionado crea sentimientos de inseguridad y temor
al rechazo
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“Pues yo la verdad nunca les decia que tenia epilepsia, por pena o
verglienza o que me dejaran de hablar, yo nunca les dije para evitar esa
situacion...” (Mujer de 33 afios, medio superior)

El desconocimiento de la enfermedad es el principal factor para que una persona
recurra a la exclusion del paciente con epilepsia, en relacion al estudio solo se
presenta un caso donde existe esta discriminacion en el area escolar; en lo que
respecta a las instituciones educativas, se percibe el apoyo ante el padecimiento
sin embargo la orientacion e informacién para el cuidado y manejo del paciente
son temas de los cuales carecen las autoridades en general.

En el aspecto escolar se puede resumir que los efectos secundarios del
medicamento antiepiléptico y el presentar constantes crisis forma parte del bajo
rendimiento en el aprendizaje para el paciente, sin embargo éstos factores no son
impedimento para que personas con epilepsia realicen estudios a un nivel
superior.

Economia Familiar

e Participacién en la economia familiar y gastos para el tratamiento
médico del paciente.

Para el analisis econdmico es indispensable conocer la participacion del paciente
en la economia familiar. Se presenta que sélo tres de los diez pacientes
entrevistados son proveedores econdmicos, hay que sefalar que muchos de ellos
aun habitan con la familia de origen siendo de esta manera, dependientes
econdmicos de sus padres.

Hay que recordar que la ocupacién de los pacientes que participan con la
economia familiar son:

- Empleada Doméstica, Mujer de 23 afios
- Comerciante en negocio familiar, Hombre de 25 afios y
-  Empleado Federal, Hombre de 56 afios

Por lo tanto, la solvencia econdmica en el hogar recae en los demas integrantes
de la familia, teniendo que el niumero de personas que contribuyen al ingreso
familiar son de uno a dos integrantes, por lo que el ingreso se ve reducido en este
aspecto. Los proveedores en el hogar suelen ser padres del paciente, su conyuge
y hermanos debido a que en algunos casos son éstos ultimos los que sin vivir en
el hogar, aun aportan para los gastos de la familia.

Uno de los factores por los que el paciente no se pueda adherir al tratamiento es
por el aspecto econdmico, entre los costos del medicamento y las consultas,
implica que los pacientes con un bajo ingreso econdémico tengan menos
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posibilidades para la compra del medicamento. De esta manera es importante
conocer la cantidad mensual que se asigna para el tratamiento del paciente.

Tabla No.5
Ingreso mensual y Gastos de medicamentos
No. De Proveedores Ingresos Mensuales Gastos por medicamentos
Econdmicos

2 No hay una cantidad exacta $2,000.00
1 No especifica No especifica
2 $6,000.00 $1,000.00
1 No especifica $1,500.00
2 No hay una cantidad exacta $600.00

2 $9,500.00 $1,300.00

1 $9,000.00 No especifica
2 $6,000.00 $1,700.00

1 No sabe $1,500.00

1 $8,000.00 No gasta

Fuente: Trabajo de campo realizado en los meses de junio y julio del 2008

Como se observa en la tabla, el ingreso mensual familiar va de los $6,000.00
pesos hasta los $9,500.00 pesos, el monto mensual que se destina para el
tratamiento tiene un gasto minimo de $600.00 pesos y el maximo de $2,000.00
pesos al mes.

Los casos en donde no se especifica el ingreso mensual y los gastos del
medicamento es por el hecho de que en el hogar no hay proveedores econémicos,
percibiendo ayuda por parte de familiares que no habitan en el hogar, por lo que
no hay una cantidad exacta de ayuda al mes; en otro de los casos la paciente no
conoce el ingreso que percibe su madre asi como el egreso mensual del
medicamento ya que es su familiar quien se encarga de este gasto.

Cabe sefalar que existen algunos casos donde se obtiene ayuda por parte de
alguna institucion facilitando el acceso a una atencion médica o al medicamento,
la cual forma parte de las redes de apoyo que tiene el paciente, ademas de la
ayuda econdmica por parte de la familiar cuando los recursos no son suficientes
en los gastos mensuales; de esta manera se sefiala que cuatro de los diez casos
recurren a la familia para atender dichas necesidades.

Sin embargo hay que mencionar que sélo tres pacientes cuentan con un apoyo
institucional donde los gastos del tratamiento se ven reducidos asi como para la
obtencién del medicamento.

Los pacientes que no cuentan con el apoyo institucional principalmente del seguro

o cualquier otra institucion de salud, la ayuda y apoyo familiar es el principal
recurso al que acuden dichos pacientes.
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Aspecto Laboral

De acuerdo a las edades de los pacientes entrevistados, las personas se
encuentran en una etapa de juventud y adultez capaz de trabajar y tener
independencia econdmica; tres de ellos terminaron una carrera a nivel superior, a
pesar de ello, les fue dificil incorporarse al campo laboral en relacion a su
profesidon. Por lo tanto, se obtiene que solo tres de los pacientes entrevistados
actualmente trabajan, los puestos en los que se desempeiian son:

i Empleado Federal
' Empleada Domeéstica
i Comerciante.

En el primer caso la persona trabaja en una institucion de gobierno perteneciente
a la Secretaria de Agricultura, la segunda persona realiza quehaceres domésticos
en una casa habitacion y por dltimo el tercer paciente es comerciante en un
negocio familiar en la venta de ropa donde su padre es quien lo incito a realizar
dicha actividad. La escolaridad que presentan cada uno es Ingenieria Industrial y
secundaria en los dos ultimos casos.

En relacibn a las siete personas que no laboran so6lo dos se encuentran
estudiando uno de ellos esta en el nivel medio superior y la otra persona se
inscribe a actividades culturales, siendo ambos dependientes econémicos de sus
padres o familiares.

Tabla No.6
Motivos de los pacientes que no laboran

Descripcién del Paciente Motivo por el que no trabaja

Hombre de 38 afios, Licenciatura | Falta de oportunidad para el trabajo en cuanto conocen la
enfermedad.

Mujer de 33 afos, estudiante No ha tenido el interés por tener un empleo

Hombre de 40 afos, Bachillerato | La frecuencia de las crisis y por asistir al médico constantemente

Mujer de 41 afos, Carrera técnica | Falta de oportunidad para el trabajo en cuanto conocer la

enfermedad

Hombre de 20 afos, estudiante Es estudiante

Mujer de 34 afos, Licenciatura Falta de oportunidad para el trabajo en cuanto conocen la
enfermedad.

Hombre de 22 afios, secundaria La frecuencia de las crisis epilépticas

Fuente: Trabajo de campo realizado en los meses de junio y julio del 2008

Los principales motivos se centran en la falta de oportunidad en el momento de
buscar empleo principalmente por tener epilepsia y en este caso por la frecuencia
de crisis epilépticas.

Estas caracteristicas aluden a una exclusion en este aspecto donde al paciente se
le impida realizar una actividad laboral; en otros casos donde la persona ya esta
trabajando se presenta la situacion donde al conocer el padecimiento la decision
de la empresa refleja un acto discriminatorio.
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“Yo trabajaba como capturista y si me iba muy bien, pero segun hubo
recorte de personal y yo fui la primera en salir, siento que no hay

oportunidad en cuanto supieron que estoy enferma”. (Mujer de 41 afios, sin
ocupacion)

Por consiguiente, en una primera instancia se tomara en consideracion las
personas que actualmente se encuentran trabajando para conocer la situacion
laboral en relacion al padecimiento.

e Rendimiento laboral en relacién a la epilepsia

Uno de los principales problemas con los que se enfrenta el paciente con epilepsia
es el laboral. La epilepsia esta incluida en el grupo de enfermedades consideradas
como causas de “inhabilidad profesional”, debido al desconocimiento que tiene la
sociedad sobre este padecimiento®.

De esta manera el desempefio laboral también se puede ver limitado por la
frecuencia de las crisis epilépticas o por los efectos secundarios del medicamento

Entre los tres pacientes que actualmente trabajan y tres pacientes que han tenido
experiencia laboral, solo dos de ellos manifestaron una dificultad para un buen
desempeiio laboral, siendo las causas antes mencionadas, por lo tanto, para los
pacientes que no tienen un empleo actual, hacen mencion que la epilepsia es una
barrera para incorporarse a un trabajo, aclarando que en el rendimiento laboral
solo puede ser insuficiente cuando existen condiciones de riesgo.

De esta manera se determina que la epilepsia de acuerdo a las personas que
trabajan, no es una limitante para desempefar su trabajo siempre y cuando las
crisis no sean continuas, afecte a las funciones que desempefian o cuando la
salud del paciente este en riesgo. Hay que recordar que los empleos en los que se
desempefian los pacientes no existe alguna complicaciébn que ponga en riesgo su
salud. El que los demas pacientes no tengan un empleo se ve enfocado hacia la
falta de oportunidad para las personas que padecen epilepsia.

e Conocimiento de la enfermedad en el area de trabajo

Informar o no a comparieros de trabajo o al jefe directo sobre el padecimiento, es
una decision propia en la que se tiene que considerar si las crisis afectaran el
desemperio laboral, la seguridad de otros o la propia, ya que si no lo hace puede
existir algan problema al no informar sobre el padecimiento. En relacion a los
pacientes que laboran, dos de ellos comunicaron sobre su padecimiento en el area
de trabajo, en uno de los casos el paciente trabaja en un negocio familiar donde su
seguridad y cuidado es mayor por el apoyo familiar que se presenta.

% Rubio Donnadieu Francisco, et al., “Epilepsia, aspectos neurobioldgicos, médicos y sociales”, editorial INNN-UNAM,
México 1997, pag.417
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Para la persona que labora como empleada doméstica menciona que el
tratamiento que lleva a cabo es favorecido para el control de sus crisis no teniendo
la necesidad de informar a la persona con la que trabaja sobre su padecimiento,
sélo en una ocasion su patron se enteré que la paciente estuvo internada sin
embargo desconoce el motivo principal de la enfermedad. Por otra parte, el
paciente que trabaja en una institucion de gobierno sefiala que el motivo por el
cual decidi6é informar en su trabajo sobre su enfermedad, es por el hecho de que
presenta crisis epilépticas.

“Yo les informe de que padecia mi enfermedad porque se me manifestaba
y siempre tuve cuidados, trabaje con abogados he trabajado en diferentes
areas y nos daba una informacion incluso tuve bastantes situaciones
favorables sobre una licenciada que me decia cuando necesitara ir al
médico que me fuera y si me sentia mal que me fuera, eso me motivaba
muchisimo para trabajar mas y rendir mejor en el trabajo entonces siempre
tuve una buena relaciébn mis compaferos a cualquier nivel conocian mi

enfermedad y me auxiliaban inmediatamente. (Hombre de 56 afios, Empleado
Federal)

En este caso la actitud o reaccion de los comparfieros de trabajo es de apoyo y
comprension, hay que sefialar que el paciente tiene un empleo formal y su
condicion de salud no afecta las funciones que desempefia en el trabajo.

Por otra parte, ocultar el padecimiento en el trabajo implica el miedo a ser
despedido, como se presentd en el caso de la paciente que labora en una casa
habitacién como empleada doméstica

"....yo no le he dicho nada, tal vez por miedo a que ya no quiera que realice
la limpieza en su casa...” (Mujer de 23 afios, Empleada Doméstica)

Para los demés pacientes no se puede definir esta situacién en el trabajo, por el
hecho de no estar inmersos en el area laboral.

e Discriminacién en el trabajo

Se habla de discriminacion a la accion de distinguir unas cosas de otras o0 en su
defecto al trato de inferioridad hacia una persona o grupos de personas por
distintos motivos como religiosos, politicos, raciales, de sexo, ideoldgicos entre
otras situaciones. En este caso donde la persona padece epilepsia la
discriminacion se da a causa de prejuicios hacia el paciente por lo que trae
consigo la enfermedad y en este sentido donde se habla del aspecto laboral, suele
presentarse por la falta de capacidad del paciente para desempefar algun trabajo
0 actividad.

La principal manifestacion de esta actitud discriminatoria se observa en la falta de
oportunidad para contratar a personas con epilepsia, aunque el paciente cumpla
con los requisitos sefialados para el empleo, es dificil que se le asigne a una
persona que presenta esta enfermedad.
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“Si, porque no me dan la oportunidad de trabajar, la gente no me contrata.
Su mama comentd, en el trabajo donde estuvo un dia me hablaron para
decirme que Ivonne ya no podia trabajar, que era muy riesgoso que ella
estuviera ahi porque ya habian visto como le daban las crisis, entonces a
ellos no les convenia que trabajara, varias veces tenia que ir por ella hasta
gue la despidieron por el recorte de personal”. (Mujer de 41 afios, sin ocupacién)

“Si, cuando iba a pedir trabajo nunca me lo daban, en cuanto sabian de mi
enfermedad me decian que ellos me llamaban y en una situacion de plano
me dijeron que ellos no se querian hacer responsable de mi. Nunca he
trabajado en el area de mi carrera... (Mujer de 34 afios, Hogar)

De esta manera, los pacientes asumen que la epilepsia los incapacita sobre todo
en su medio laboral. En este sentido se asimila la importancia del tratamiento para
el control de las crisis epilépticas que permita al paciente tener una actividad
laboral.

Vida Social

Como parte esencial del andlisis se encuentra la vida social del paciente que nos
permite conocer la posible exclusion o discriminacién que existe en relacién a la
enfermedad, anteriormente se menciond sobre la situacion personal del paciente
en la que se habla de una limitacion en la relacion de pareja, dentro de las
principales causas son el presentar crisis epilépticas y el no tener una vida social.
En cuanto a las limitaciones que se presentan en esta enfermedad también esté el
realizar actividades recreativas y de diversion como el salir con amigos o
desempeniar alguna actividad deportiva; de esta manera se obtuvo que cuatro de
los pacientes afirman encontrarse en esta situacion, dos personas mas mencionan
que no es de su interés realizar alguna actividad de este tipo, un paciente refiere
que la enfermedad aparecioé en una edad avanzada en la que no intervino con las
actividades recreativas y por ultimo tres pacientes mencionan que la epilepsia no
ha sido un impedimento para realizar cualquier actividad fisica o de diversion.

Para los cuatro pacientes que consideran que la epilepsia es una limitacion
algunos de los motivos son a consecuencia de los efectos del medicamento
produciendo en el paciente cansancio o debilidad fisica.

“Me gustaba mucho correr y la marcha y me cansaba muchisimo, siempre
me esforzaba pero me cansaba mucho hoy por lo menos me dicen que
camine pero no, y me cuesta trabajo porque me canso mucho, pero ahora
gue ando en la literatura médica es por los medicamentos, que no se
pueden combinar uno con otro y los médicos lo combinan y uno dice pero

pues bueno al fin y al cabo somos conejillas de indias para los médicos”.
(Hombre de 40 afios, sin ocupacién)

“Antes realizaba mas ejercicio, andaba en la bici, hacia deportes, fatbol y

pues ahora me canso mucho ya no hago lo mismo”. (Hombre de 22 afios, sin
ocupacién)
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Otro de los pacientes sefiala que una de las limitantes que se presenta es la
exclusion social.

“....no me permiten participar en los equipos de basquetbol; los muchachos
se espantan o no saben como ayudarme en las crisis y pues de plano me

dicen que por mi seguridad no puedo participar con ellos”. (Hombre de 38 afios,
sin ocupacién)

Esta dltima situacién forma parte de la discriminacion al querer pertenecer a un
grupo social y ser excluidos por el desconocimiento del padecimiento, por lo tanto
es un tema que a continuacion se presenta lo siguiente.

e Discriminaciéon Social

La discriminacion o exclusion social es una conducta culturalmente fundada,
sistematica y socialmente extendida de desprecio contra una persona o grupo de
personas sobre la base de un prejuicio negativo o un estigma relacionado con una
desventaja inmerecida y que tiene por efecto intencional o no dafar sus derechos
y libertades fundamentales®®.

De esta manera la discriminacion se puede entender como una situacion en la que
una persona es tratada de forma desfavorable a causa de prejuicios,
generalmente por pertenecer a una categoria social distinta, entre estas
categorias se encuentran la orientacion sexual, religion, rango socioeconémico,
raza, edad y discapacidad.

En este caso donde la epilepsia es una enfermedad que ha tenido prejuicios a lo
largo de la historia y se le asocia con la falta de capacidad para realizar alguna
actividad ya sea fisica o0 mental, ha existido la discriminacion hacia el paciente.

Este rechazo o discriminacion social en los pacientes también se puede ver a un
nivel mundial descartando si se trata de un pais en desarrollo o tercermundista.

Algunos casos de exclusion a nivel mundial encontramos los siguientes:

+ En China y la India, la Epilepsia es considerada a menudo como motivo
para prohibir o anular el casamiento.

+ En el Reino Unido, la ley que prohibia a los epilépticos casarse no se anuld
hasta 1970.

+ En los Estados Unidos, hasta los afios setenta a las personas con ataques
se les podia negar el acceso a restaurantes, teatros, centros recreativos y
otros edificios publicos.

+ En Madrid 2005, se realiz6 un estudio de epilepsia y discriminacion
teniendo como principal resultado que el desconocimiento de los sintomas y
del tratamiento de esta patologia son la principal causa de que los
pacientes con epilepsia sigan sufriendo discriminacién laboral, social e

% Jesus Rodriguez Zepeda “Un marco teérico para la discriminacion”, Coleccion estudios 2, 2006.
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incluso personal. La encuesta realizada revel6 que el 75% de los pacientes
sufren de discriminacion social.

La legislacion basada en normas internacionalmente aceptadas de derechos
humanos puede evitar la discriminacién y la violacién de los derechos, mejorar el
acceso a los servicios de salud y aumentar la calidad de vida®".

En México no existe un control estadistico de los aspectos legales que afectan a
los pacientes con epilepsia, por lo que existe la necesidad de analizar la situacién
juridica de las personas con este padecimiento.

El articulo 4° constitucional concede a toda persona el derecho a la proteccién de
la salud, y la ley debe de definir las bases para el acceso a los servicios de salud
de la Federacién y los Estados. Sin embargo, se tiene conocimiento de que dentro
del reglamento de las guarderias del ISSSTE existe un articulo, el nUmero 53, que
hace referencia al impedimento de aceptar a nifios con diagndstico de epilepsia y
de crisis convulsivas febriles. En las guarderias del IMSS se da la misma
situacién. En la hoja de solicitud se encuentra la lista de enfermedades que
ameritan suspension definitiva, encontrandose entre éstas a la epilepsia®.

En relacion al estudio de casos sobre la condicion social del paciente con
epilepsia, tres de los diez pacientes han sufrido de discriminacion social algunos
de estos casos se han presentado en el area escolar y laboral.

Las situaciones que se presentaron fueron:

“Su mama comenté: Si, apenas tuvimos un accidente, Abraham se subi6 a
la azotea y le dio una ausencia y se brinco, y como todos por aqui vende
autopartes se cay0 y rompi6 siete piezas, los vecinos pusieron esa malla
para que ya no se pase de ese lugar, como que dividieron el espacio. Para
mi eso es discriminacion.

También como lo comentaba imaginate el que no te permitan practicar el
deporte que mas te gusta por las ausencias, es muy triste para mi, y de
cualquier forma sigo haciendo deporte”. (Hombre de 38 afios, sin ocupacion)

“Solamente en la primaria pero tal vez por esa edad los nifios no sabian
gue era lo que me pasaba en su momento si me afecto mucho pero de ahi

en fuera no he pasado por otra situacion a esta edad”. (Hombre de 25 afios,
Comerciante)

“Sélo en el caso de pedir trabajo, en la calle los vecinos no me hablan yo
dijo que es por esto”. (Mujer de 34 afios, Hogar)

87 Organizacion Mundial de la Salud, epilepsia datos y cifras
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs999/es/index.html

38 Fernando Cano Valle, La persona con Epilepsia y los Derechos Humanos, Comisién Nacional de Derechos Humanos,
México 1992.
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Ademas de estos casos existieron las personas que argumentaron que debido a la
enfermedad es muy dificil encontrar trabajo y del cual atribuyen como
discriminacion social ya que la mayoria de estos pacientes no tienen un empleo
remunerado.

De esta manera la discriminacién social en los pacientes tiene mayor inclinacion
en el area laboral, ya que a pesar de tener una preparacion profesional, la
oportunidad para conseguir un empleo se torna dificil al conocer el padecimiento.
Esto se observa al presentar que sélo tres de los diez pacientes tienen un empleo,
en donde solo uno de ellos corresponde a un trabajo formal.

e Conocimiento de los Derechos Humanos

En materia de los derechos humanos hablar de igualdad es un principio del cual
es importante asumir para terminar con la discriminacibn que se presenta en
pacientes con epilepsia. La Declaracion Universal de los Derechos Humanos
indica en su articulo primero que “todos los seres humanos nacen libres e iguales
en dignidad y derechos, y dotados como estan de razén y conciencia deben
comportarse fraternalmente los unos con los otros®”

Dentro de las reglas juridicas de nuestro pais, en la Constitucion Politica de los
Estados Unidos Mexicanos, sefiala en el articulo primero que “Queda prohibida
toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional, el género, la edad, las
capacidades diferentes, la condicion social, las condiciones de salud, la religion,
las opiniones, las preferencias, el estado civil o cualquier otra que atente contra la
dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar los derechos y
libertades de las personas*®”.

Por lo tanto, se establece en un marco juridico a nivel mundial y nacional que la
discriminacion es una falta a los derechos humanos del cual todos los individuos
deben gozar; estos se definen como “el conjunto de prerrogativas inherentes a la
naturaleza de la persona, cuya realizacion efectiva resulta indispensable para el
desarrollo integral del individuo que vive en una sociedad juridicamente
organizada. Establecidos en la constitucién y en las leyes, deben ser reconocidos
y garantizados por el estado”.

De esta manera los derechos humanos tiene el deber de fomentar acciones a
favor de mantener las condiciones necesarias para promover la igualdad, justicia y
libertad entre las personas que sufran de alguna desigualdad social.

La defensa o la proteccion de los Derechos Humanos tienen la funcién de:

+ Contribuir al desarrollo integral de la persona

+ Delimitar, para todas las personas, una esfera de autonomia dentro de la
cual puedan actuar libremente, protegidas contra los abusos de
autoridades, servidores publicos y de particulares.

%9 Declaracién Universal de los Derechos Humanos, http://www.un.org/spanish/aboutun/hrights.htm
“9 Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, México 2007.
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+ Establecer limites a las actuaciones de todos los servidores publicos, sin
importar su nivel jerarquico o institucion gubernamental, sea Federal,
Estatal o Municipal, siempre con el fin de prevenir los abusos de poder,
negligencia o simple desconocimiento de la funcion.

+ Crear canales y mecanismos de participacion que faciliten a todas las
personas tomar parte activa en el manejo de los asuntos publicos y en la
adopcion de las decisiones comunitarias®*.

Conocer sobre el tema de derechos humanos, les permite a las personas mayor
orientacion a quienes han sufrido discriminacion social, sin embargo al indagar
sobre dicho tema se presta que los pacientes no tienen el conocimiento sobre los
derechos humanos y la forma en que éstos pueden contribuir para evitar la
discriminacion social a pacientes con epilepsia.

e Grupos de Apoyo

Los grupos de apoyo son asociaciones de personas que tienen un problema en
comun con objetivos similares recurriendo a éste para buscar una solucion a
dicho problema. Existen grupos en donde se manejan sesiones informativas en
relacion a la enfermedad y grupos de ayuda psicolégica que a través de un
tratamiento el paciente va adquiriendo actitudes positivas para el manejo de su
enfermedad.

El asistir a un grupo de apoyo permite al paciente conocer mas sobre el
padecimiento asi como convivir con personas que presentan la misma
problematica, compartir experiencias y establecer relaciones sociales de apoyo
con el fin de que el paciente y su familia apliquen las experiencias en su vida
cotidiana.

En relacion a los pacientes solo tres de ellos asisten a un grupo denominado
GADEP (Grupo de Aceptacion de epilépticos) donde se manejan sesiones
informativas de la enfermedad ademas de una orientacion psicolégica; éste grupo
ha tenido mayor difusién y es abierto a cualquier persona que padece epilepsia.

En el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”
también se llevan a cabo grupos de apoyo para los trastornos neurolégicos que se
atienden en el Instituto; el principal objetivo es informar al paciente y a su familia
de que se trata la enfermedad, sus causas, probables tratamientos, rehabilitacién,
estrategias de manejo en casa y los cuidados que deben tener para llevar una
buena evolucién en su padecimiento.

Sin embargo, la difusiébn y promocién de estos grupos no es suficiente para que
los pacientes asistan a ellos; ya que los siete pacientes que mencionaron no asistir
a ninguno de estos grupos los principales motivos son el desconocimiento, la falta
de tiempo, la lejania y falta de interés.

41 . )
Comisién Nacional de los Derechos Humanos www.cndh.org.mx
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e Proyecto de vida

Para concluir con el andlisis sobre la condicion social en el paciente con epilepsia
se hablé del proyecto de vida que cada paciente tiene de acuerdo a sus
expectativas y propdsitos. Entre estos propdsitos se encuentran:

“Desarrollar mi carrera, ejercerla, porque si mi trabajo me costé terminarla,
pues quiero trabajar en ello y si no es posible en mi profesion en cualquier
otro trabajo”. (Hombre de 38 afios, sin ocupacion)

“Pues seguir luchando con esta enfermedad y conocer siempre mas de mi
padecimiento, me gusta hace cosas, manualidades, y me gustaria seguir
con esto porque de alguna manera me siento Gtil y me distraigo con lago
que me gusta”. (Mujer de 33 afios, estudiante)

“Darle lo mejor a mi hijo, que tenga escuela y todo lo que yo no tuve de
chica”. (Mujer de 23 afios, Empleada Doméstica)

“Principalmente mejorar la relacion familiar, tener mejor comunicacion con
mi familia y mi esposa”. (Hombre de 40 afios, sin ocupacion)

“Casarme, tener mi familia y conseguir trabajo”. (Mujer de 41 afios, Hogar)

“Quiero ser Trabajador Social. Su papa coment6: él a raiz de todo esto me
dijo que buscaba una carrera en la que le ayude a los demas, también en la
gue no tenga que ver mucho con matematicas o cualquier otra materia de
ese tipo”. (Hombre de 20 afios, estudiante)

“Si, mira ahorita estoy por jubilarme arreglar mi jubilacion estamos por la
situacion del cambio de la ley del ISSSTE entonces ahorita hay unos
proyectos del gobierno de reducir la plantilla laboral que son los burdcratas
entonces lo que estan haciendo es cancelarlas y por la cancelacion de las
plazas nos benefician con un dinero que se nos da ese dinero lo tengo
proyectado para comprar una propiedad aca por el estado de hidalgo que
me estan sugiriendo sino en otro lado e ir iniciando un proyecto, a mi me
gusta mucho la fotografia, entonces siento que por ahi puedo hacerlo por la
fotografia pero a nivel de estudios yo tuve como estudios adicionales la
carrera de técnico electricista entonces yo soy electricista aprendi
mecénica algo de herreria 0 sea tengo muchas alternativas para trabajar,
entonces yo no siento alguna limitacion digo yo hasta de pintor puedo
resolver mi situacion, y digo ya con mi jubilaciéon ya teniendo un ingreso
estable y otros proyectos que pueda hacer voy a salir bastante bien hasta
siento que vendiendo éxito podria yo ser buen vendedor, siempre se
puede”. (Hombre de 56 afios, Empleado Federal)

“Quisiera casarme formar mi propia familia y seguir adelante con esta

enfermedad porque afortunadamente tengo gente a mi lado que me apoya
en todo y les doy las gracias”. (Hombre de 25 afios, Comerciante)
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“Encontrar a mi mama y buscar un templo espiritual y seguir con mi deseo
de curar a la gente”. (Mujer de 34 afios, Hogar)

“Echarle ganas a mi enfermedad”. (Hombre de 22 afios, sin ocupacion)

El conocer el proyecto de vida de los pacientes refleja el nivel de autoestima y las
perspectivas que tienen de su vida.

Uno de los aspectos que reflejé la investigacion es la poca informacion que los
pacientes tienen de la enfermedad, por ello, se desarroll6 un programa de
educacién para la salud en pacientes con epilepsia y familiares, que fomente su
conocimiento abarcando no sélo el enfoque médico sino también lo social.
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Vv

Programa de Educacion para la salud a pacientes con epilepsiay
familiares

4.1 Justificacion

La epilepsia como una enfermedad cronica requiere de un tratamiento médico
para el control de las crisis y una parte fundamental para el seguimiento y cuidado
al paciente es la familia. De esta manera, se pretende el desarrollo de un
programa educativo que incluya a los integrantes de la familia y al paciente
epiléptico contribuir con el desarrollo del cuidado y tratamiento de la enfermedad.

Se propone un programa de Educacion para la Salud como un proceso de
formacion y de responsabilizar al individuo a fin de que adquiera conocimientos,
actitudes y habitos basicos para el cuidado de la salud individual y de esta manera
adoptar un estilo de vida que mejore conductas positivas de salud.

Por lo tanto es importante entender el concepto de salud como el estado de
bienestar fisico, social y mental asi como la capacidad de funcionar en la
sociedad y no solo la ausencia de enfermedades, ésta definicion corresponde a la
OMS como una nueva propuesta que abarca mas expectativas y no sélo a la
ausencia de enfermedades.

Por educacion para la salud se entiende hoy un proceso de asistencia a la
persona, individual o colectivamente, de manera que pueda tomar decisiones, una
vez que han sido bien informados en materias que afectan a su salud personal y a
la de la comunidad®.

Es un proceso planificado y sistemético de comunicacion y de ensefianza —
aprendizaje orientado a hacer facil la adquisicion, eleccién y mantenimiento de las
practicas saludables y hacer dificiles las practicas de riesgo. Se considera también
como una estrategia basica para la promocién de la salud y tiene la finalidad de
influir positivamente en la salud y en el auto cuidado.

Para su desarrollo, se contemplan “Los escenarios de la Educacion para la Salud”
que son aquellos contextos relevantes para la ensefianza—aprendizaje vy
socializacion de los nifios y adolescentes. Entre ellos podemos citar la familia, la
escuela, los servicios y la comunidad®®.

42 Polaino-Lorente Aquilino, Educacion para la Salud, editorial Herder Barcelona, 1987
43 Miguel Costa, etal. Educacion para la Salud. Una estrategia para cambiar los estilos de vida. Ediciones Piramide, 1996.
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La familia se considera el escenario de socializacion primaria por excelencia. En
éste se desarrollan los hébitos, costumbres y rutinas de salud y también los
riesgos y condiciones de inseguridad. Por lo tanto es de suma importancia incluir
al ntcleo familiar al desarrollo de este programa.

Es asi como la Educacion para la salud, que tiene como objeto mejorar la salud de
las personas, puede considerarse desde dos perspectivas:

» Preventiva
o De promocion de la salud

Desde el punto de vista preventivo, se enfoca a la capacitando para evitar los
problemas de salud mediante el propio control de las situaciones de riesgo, o bien,
evitando sus posibles consecuencias.

Por otra parte, desde una perspectiva de promocién de la salud, es mediante la
capacitacion a la poblacion para que pueda adoptar formas de vidas saludables.

Y es en ésta Ultima perspectiva donde se encamina el programa de Educacion
para la Salud, en la orientacion al paciente y a su familia con el fin de conocer y
adoptar estilos y conductas de vida que beneficie el estado de salud del paciente
con epilepsia, desarrollando no sélo enfoques clinicos, sino también aspectos
sociales que permita la comprension del paciente en su entorno social, ya que
como se ha mencionado, la salud no solo se refiere a la ausencia de enfermedad,
si no al bienestar fisico a través del cuidado y control de las crisis, bienestar social
y mental que se inclina hacia la comprension del paciente para su adaptacion con
la sociedad, motivo por el que se aportan temas de indole social y familiar al
programa de educacion para la salud.

De esta manera, prevalece la importancia de disefiar un programa a través de una
educacion para la salud en pacientes con epilepsia y familiares bajo una linea de
promocién en la salud, informando a la familia y al paciente aspectos generales y
sociales de la epilepsia, enfatizando mas sobre el enfoque social desarrollando asi
la comunicacion, comprension y entendimiento en el paciente.

4.2 Objetivo General

Orientar al paciente con epilepsia asi como a sus familiares que asisten al
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”, sobre
la Epilepsia a través de un programa de educacion para la salud, que le permita
comprender el entorno social del paciente con epilepsia.

Objetivos especificos

+ Informar a familiares y a pacientes con epilepsia sobre las caracteristicas
de la enfermedad.
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+ Exponer parte de las actitudes que llega asumir la familia ante un
integrante con epilepsia, para evitar los efectos negativos en el paciente.
+ Informar sobre los derechos humanos vy discriminacién social.

4.3 Metas
+ Llevar a cabo cinco sesiones del programa de educacion para la salud a
pacientes con epilepsia y familiares.
4.4 Limites
+ Tiempo

Se llevaran a cabo cinco sesiones en el programa de educacion para la salud
dirigido a pacientes con epilepsia y familiares.

+ Espacio

Las sesiones se llevaran a cabo en las instalaciones del Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”.

4.5 Recursos
+ Humanos

2 Médicos
1 Trabajadora Social
1 Psicélogo

+ Materiales

Estancia del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (sala de usos
multiples)

Papeleria en general; cartulinas, plumines, hojas, acetatos.

Equipo técnico; computadora, equipo audiovisual, proyector de acetatos.

4.6 Organizacion
Estrategias:

+ Difundir y promover el desarrollo del programa por medio de carteles y a
través de la canalizacion de médicos en el instituto.

+ Llevar a cabo técnicas grupales de animacion, comunicacion, para el
manejo de la informacién; entre ellas podemos destacar la de: preguntas
y respuestas.
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L

Disefiar cartas descriptivas de cada sesion con la finalidad de organizar

las actividades y tener el material necesario para cada sesion.

4

4

Disefiar material de informacién como folletos o tripticos.
Contar con la supervision de la Doctora Aida Valero Chavez.

La temética de cada sesion contempla la siguiente informacion:

Tema

Contenido

Epilepsia: Conceptos

generales

¢, Qué es Epilepsia?

¢, Cuales son los diferentes tipos de crisis?
Causas de la epilepsia

¢,Qué hacer en caso de una convulsién?
El control de la Epilepsia

Tratamiento médico

Epilepsia y familia

Actitudes positivas; relaciones interpersonales y
comunicacion

Actividades diarias y epilepsia

Actitudes negativas, sobreproteccién y
dependencia

La epilepsia y los derechos

humanos

Derechos de atencién ala salud
Derecho Laboral
Derecho a la educacioén

4.7 Supervision

La supervisibon como proceso dinamico de la capacitacion se realizar4 antes,
durante y después del proceso ensefianza — aprendizaje para un mejor manejo y
control del proyecto, se realizard con el asesoramiento de la Doctora Aida Valero

Chavez.

La supervisora tendra las funciones de:

+ Acudir al inicio de la sesion, al lugar donde se imparten las sesiones
informativas del programa de educacion para la salud.

+ Verifica que el coordinador esté llevando a cabo la sesion en el lugar,
tiempo y con los contenidos tematicos establecidos.

Para completar la supervisién se consultaran los diarios de campo, asi como las
cronicas grupales y la entrega de un informe de cada sesion.
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4.8 Evaluacion

La evaluacién entendida como el proceso continuo, que comienza desde la
primera fase, a fin de verificar el cumplimiento de los objetivos establecidos, revela

la efectividad de las acciones comprendidas realizadas en el proyecto.

Definicion del modelo: El tipo de evaluacion que se implementara es la de
“Evaluacion por objetivos” donde algunos de los beneficios de la evaluacion son:

L

4 4

L

Permite conocer exactamente qué es lo que se espera del proyecto
Sus logros quedan registrados de una manera objetiva.
Permite lograr objetivamente, por qué no se pudieron lograr los objetivos.
Su fijacion y establecimiento tiene que analizarse qué controles deberan
ser establecidos y cuales seran mas efectivos.

+ Se realiza la comparacion de lo que se esperaba, con lo que se obtuvo.

Los principales criterios de esta evaluacion son precisamente los objetivos que
se presentan en el proyecto, el instrumento requerido para implementar la

evaluacion es:

Objetivos Fecha de Se obtuvieron Razones vy Sugerencias
realizacion comentarios para la sig.
sesién
Si No En
parte

Informar a familiares y a
pacientes con epilepsia
sobre las caracteristicas
de la enfermedad.

Exponer parte de las
actitudes que llega asumir
la familia ante un
integrante con epilepsia,
para evitar los efectos
negativos en el paciente.

Informar sobre los
derechos humanos y
discriminacion social.
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Conclusiones

La investigacion de casos sobre la condicion social de los diez pacientes con
epilepsia me llevd a contemplar diferentes aspectos para describir su entorno,
considerando la condicion social como los elementos que constituyen la vida
psicosocial del individuo, las relaciones con su medio donde se ven involucrados
los aspectos familiares, escolares, laborales y econémicos asi como la condicién
de su salud.

El objetivo principal de la investigacién consistié en la descripcidén de la condicion
social de estos pacientes contemplando para el estudio 10 casos, incluyendo los
diferentes aspectos antes sefialados.

Es asi como, la descripcion inicié con las caracteristicas sociodemograficas que
nos reflejo los datos personales, en ellos desatacamos que los pacientes se
encuentran en la etapa de la juventud y adultez teniendo que para ocho de ellos,
las crisis se presentaron a una edad temprana. Esta situacion permitié observar
gue la familia forma parte importante para el cuidado y atencion al paciente, y son
los integrantes de la misma quien asume la responsabilidad en el tratamiento, el
control de las crisis y de esta manera, los que deciden acudir a las diferentes
alternativas de curacion a consecuencia de la falta de informacion sobre las crisis
gue presentaban.

Otras de las actitudes asumidas por la falta de informacién lleva a la familia a
sobreproteger al paciente, actitud que se asume principalmente por los padres y
como se observd, genera sentimientos de inseguridad y dependencia hacia la
propia familia.

Esta falta de seguridad o independencia también se ve reflejado en su vida
personal principalmente al no tener un noviazgo o formalizar una familia aqui
encontramos que las principales causas una vez mas se debe por una parte al
desconocimiento de la enfermedad por parte de la pareja y por otra, al miedo o
temor del paciente al ser rechazado por el sexo opuesto.

La dependencia del paciente hacia la familia también se vincula a la cuestion
econdmica principalmente en la situacion cuando el paciente no tiene un empleo y
por lo tanto, los gastos generales y del medicamento, recaen en los proveedores
econdmicos como lo son padres del paciente, su conyuge y hermanos debido a
gue en algunos casos son éstos ultimos los que sin vivir en el hogar, aun aportan
para los gastos de la familia.

Esta situacion economica se reflejé principalmente al conocer que solo tres de los
diez pacientes tiene un empleo. Para los demdas pacientes que no tienen ninguna
ocupacion, sefialaron que las principales caracteristicas a las que se enfrentaron
en el campo laboral fueron por la falta de oportunidad en el momento de pedir
empleo y por la presencia de las crisis. Aqui es importante sefialar que de acuerdo
al tipo de crisis y la frecuencia de ellas, pude significar en el paciente una limitante
que le impida la insercion al campo labora. Ya que la crisis, en la mayoria de las
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ocasiones, requiere de una persona quien lo auxilie y en este aspecto, como ya se
ha mencionado, es siempre un integrante de la familia quien se encarga de ésta
funcién ya que al estar en la via publica o fuera de su hogar la gente no tiene el
conocimiento de como auxiliar al paciente.

Por otra parte la presencia de las crisis epilépticas significé una causa para que el
paciente dejara de estudiar, entre otras caracteristicas que afectaron al
rendimiento escolar se debieron a los efectos secundarios del medicamento que le
impedia al paciente concentrarse o memorizar los temas. Asi encontramos que el
grado mas bajo entre los pacientes fue la secundaria y el mas avanzado el nivel
de licenciatura.

En la Vida social del paciente; se indagé mas sobre el tema de discriminacion
social, donde algunos de las situaciones que se encontraron fueron en la escuela
durante la nifiez, en actividades recreativas o de diversion tales como el
pertenecer a un grupo o0 equipo deportivo, con vecinos que desconocen el
padecimiento y sobre todo en el area laboral, ya que a pesar de tener una
preparacion profesional, la oportunidad para conseguir un empleo se torna dificil al
conocer el padecimiento.

Si bien la epilepsia es una enfermedad en la que tiene como caracteristica
principal la presencia de crisis epilépticas, es un padecimiento que se puede
controlar, y no tiene por qué convertirse en una limitacion en quien la padece.

Por ello podemos concluir que el paciente puede desempefarse como cualquier
otra persona no epiléptica en los aspectos antes sefialados, si bien existen
pacientes que tengan una limitante con relacién a la enfermedad no significa una
invalidez para los demas pacientes con epilepsia.

Si el trato hacia el paciente dentro de la familia, lo lleva a tener independencia, el
paciente llega a vivir su vida como cualquier otra persona. De ahi la importancia
de incluir a la familia al programa de educacion para la salud.

La informacion que se tenga del padecimiento forma parte para que la familia, el
paciente y las personas que tengan una convivencia con €él, comprendan qué es la
epilepsia, como y por qué se presenta, eliminando aquellas ideas erroneas
respecto al padecimiento.

De esta manera, la principal accion recae en las campafias educativas que
cambien, hasta cierto grado la percepcion que la sociedad tiene de la epilepsia, sin
embargo es importante determinar primero un cambio en el paciente y en su
entorno familiar, parte de esta labor de promocion consiste en disminuir el prejuicio
social que existe hacia el paciente, labor en el que interviene el profesional en
Trabajo Social.
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ANEXOS

ANEXO 1
Listado de Centros

+ Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”

Dr. Mario A. Alonso Vanegas

Insurgentes Sur 3877, Colonia La Fama, México, D. F.

Tel. 56 06 38 22 Ext. 1057 Fax. 56 06 28 59

E-mail: caiel@webmedica.com.mx,
caieoficina@webmedica.com.mx

+ Instituto Nacional de Pediatria.

Dra. Matilde Ruiz Garcia
Insurgentes Sur 3700, Col. Insurgentes Cuicuilco, México, D. F. Del. Coyoacan
Tel. 10840900 Ext. 1227-1358 Fax: 56067973
E-mail: caie2@webmedica.com.mx
marui@glw.com.mx

# Instituto de Seguridad y Servicios del Estado de México y Municipios
SSEMYM.

Dr. José Luis Estrada Jaimes, Ezequiel Ordéfiez 100, Toluca, Edo. de México.
Tel. 01 (722) 215 65 59

Fax. 01 (722) 215 65 58 - 214 97 77 - 214 97 54

E-mail: caie3@webmedica.com.mx

+ Hospital Civil "Dr. Miguel Silva".

Dr. Octavio Ibarra Bravo, Isidro Huarte y Samuel Ramos sin numero, Col. Centro,
Morelia, Michoacan.

Tel. y Fax. 01 (443) 312 92 56

E-mail: caie4@webmedica.com.mx

+ Hospital Pediatrico de Legaria.
Dr. Alberto Serrano Gonzalez, Calz. Legaria 371,Col. México Nuevo, Del. Miguel Hidalgo.
México, D. F.
Tel. 5527 1447 Fax. 5527 1448
E-mail: caie5@webmedica.com.mx

alsegon@prodigy.net.mx

+ Hospital Santiago Ramén y Cajal, ISSSTE.
Dr. Gerardo Quifibnez Canales, Predio Canoas s/n Zona Centro, Durango, Durango
Tel. 01 (618) 811 75 15
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Fax. 01 (618) 817 14 00
E-mail: caie6@webmedica.com.mx
ggcss@hotmail.com

+ Hospital "Dr. Eleuterio Gonzalez".

Dr. Ricardo Rangel Guerra, Av. Madero Poniente y Gonzalitos, s/n Col. Mitras Centro, s/n
AP. |. 4469, Monterrey, N. L.
Tel. 01 (81) 83 47 10 59 Fax. 01 (81) 83 48 04 97
E-mail: caie7@webmedica.com.mx
hospitaluni@infosel.net.mx

+ Hospital del Nifio "Dr. Rodolfo Nieto Padron" SSA.

Dr. José Ovidio Cornelio Nieto, Ave. Coronel Gregorio Méndez Magafa No. 2832, Col.
Atasta. Villahermosa, Tabasco
Tel. / Fax: 01 (993) 351 1078, 01 (993) 314 0297
E-mail: caie8 @webmedica.com.mx
jovidio@prodigy.net.mx

+ Hospital Miguel Hidalgo.

Dr. Jer6nimo Aguayo Leytte, Galeana Sur 465 Centro, Col. Obraje, C.P. 20000,
Aguascalientes, Ags.
Tel. 01 (449) 915 8717
Fax. 01 (449) 918 63 35
E-mail: caie9@webmedica.com.mx
gaguayol@ags.ciateq.mx

+ Hospital Central "lgnacio Morones Prieto”.

Dr. lldefonso Rodriguez Leyva, Av. Venustiano Carranza No. 2395, Zona Universitaria,
C.P.78250 San Luis Potosi, S. L. P.
Tel. y Fax: 01 (444) 817 6692
E-mail; caiel0@webmedica.com.mx
cliepslp@prodigy.net.mx

+ Instituto Nacional de Perinatologia.

Dr. Jorge Ibarra Puig, Montes Urales 800, Colonia Lomas Virreyes, CP11000, Del. Miguel
Hidalgo. México, D. F.

Tel. 5520 9900 Ext. 288

Fax. 5540 0942

E-mail: caiell@webmedica.com.mx

+ Hospital Central Universitario.
Dr. Leopoldo Rivera Castario, Calle Rosales 3302, Col. Obrera, C.P. 31050, Chihuahua,

Chihuahua.
Tel. 01(614) 415 9000
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Fax.01(614) 439 2816
E-mail: caiel2@webmedica.com.mx
drleorivera@infosel.net

+ Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
de Puebla, ISSSTEP.

Dr. Nicolas René Moreno Navarro, Departamento de Ensefianza, Avenida Venustiano
Carranza 810, Puebla, Pue.
Tel. 01 (222) 244 1000 Ext. 110
Fax. 01 (222) 233 1108, 01 (222) 244 8519
E-mail: caiel3@webmedica.com.mx
rene_md@hotmail.com

+ Hospital General Centro Médico La Raza, IMSS.

Dra. Edith Alva Moncayo, Neurologia Pediatrica, Cda. Vallejo, esq. Jacarandas sin
namero, C.P. 02990 Col. La Raza, Del. Azcapotzalco. México, D. F.
Tel. 57 82 10 88 Ext.2604 Fax. 55 24 16 44
E-mail; caiel4@webmedica.com.mx
edith58@prodigy.net.mx

+ Centro Médico La Raza, IMSS.

Dr. Noé Saul Barroso Rodriguez, Hospital de Especialidades, ler. piso, Seris y Zaachila
S/N C.P. 02990, Col. La Raza, México, D. F.

Conm. 57 24 59 00 Ext. 1001 Fax. 56 65 82 36

Tel. Directo: 57 82 17 75

E-mail: caiel5@webmedica.com.mx
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ANEXO 2

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE. MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacion del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno Apellido materno: Sexo:

Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:

Domicilio del paciente

Calle: NUmero exterior: Colonia:

Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:

Vive en casa:
[ Propia [] Rentada ] Con Familiares ] Prestada

En relacion a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?

2. ¢Como ha vivido su padecimiento?

3. ¢A qué edad present6 la primera crisis epiléptica?

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢ asisti6 a otras alternativas de
curacion?

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
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7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
En caso de ser afirmativo

8. ¢Con qué frecuencia?
9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
10. ¢Qué tipo de ayuda le ha brindado durante las crisis?

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomé después de conocer el diagnéstico?

12. ¢ Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccion en relacion a su enfermedad?

14. ¢ Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacion sentimental?

16. ¢, Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacion?

Aspecto Familiar

17. ¢ Cual fue la reaccion de la familia al conocer el diagnostico?

18. ¢, Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?

19. ¢ Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion 6 exclusion en su familia en relacién a su
enfermedad?

21.¢Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?

En caso afirmativo mencionar ¢, Cuales?

Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6é a su rendimiento escolar?

23. ¢De qué forma?

24. ¢Tuvo alguna limitacion en las instituciones educativas en relacion a su
enfermedad?

25. ¢Alguna vez presentd crisis epilépticas cuando estudiaba?

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?

27. ¢Sufrié discriminacion por parte de las autoridades de una instituciéon educativa 6
compaferos de clase?

En caso afirmativo
28. ¢ Cual fue la situacion?

Economia Familiar

29. ¢ Usted participa con la economia familiar?

30. ¢, Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
32. ¢El ingreso mensual cubren con los gastos de la familia?

En caso negativo
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33. ¢ Obtiene ayuda econdémica de algun familiar o amistad?
Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?

35. ¢ De qué forma?

36. ¢En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si
/ No, ¢Por qué?)

37. ¢(Como fue la relacién de sus compafieros y jefe al conocer su padecimiento?

38. ¢Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?

39. ¢ Como lo enfrent6?

Vida social
40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
En caso afirmativo

41. ¢ En qué aspecto?

42. ¢En algun momento ha sufrido de discriminacion social?

43. Explique la situacion

44. ;Esta situacion afecta su autoestima?

45. ¢ De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)

48. ¢ Cudl es su proyecto de vida?
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ANEXO 3

ENTREVISTAS

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE:. MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA

CASO No.1

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno Apellido materno: Sexo:
Abraham Martinez Ramirez Masculino
Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
38 afios Soltero Ninguna Lic. Disefio
Industrial

Domicilio del paciente

Calle: NUumero exterior: Colonia:

Adelina Patti No. 25 Ex Hipédromo de Peralvillo
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:

Cuauhtémoc México D.F. 55839072

Vive en casa:
[ Propia [] Rentada [] Con Familiares [0 Prestada

En relacion ala enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
Que es una enfermedad que normalmente sucede cuando se tiene una crisis o convulsion
como alteracion en el cerebro, aunque ultimamente me ha pasado cuando estoy dormido
cuando estoy despierto no me pasa no se por que, pero me ocurre Ultimamente cuando
estoy descansando.
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2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Muy mal a mi se me hace muy triste porque es una enfermedad que yo no le veo cura y
mas por que yo soy un profesionista y ahora no tengo un sueldo que le pueda ayudar a mi
mama me da tristeza.

3. ¢A qué edad presentd la primera crisis epiléptica?
A los 28 afios

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?

Su mama comentd: De nifio como a la edad de 5 o 7 aflos presentd un cuadro de
ausencia, yo siento que estaba muy inmadura, me case muy joven y no le tome la
suficiente atencién y mis hijos me decian “ya le dio la chiripiorca a Abraham” y pues era la
ausencia, lo llevé al ISSSTE y lo atendio la Dra. Lilia NUfiez por una temporada en un
tratamiento paso el tiempo, lo dio de alta y nos olvidamos la enfermedad no se presentd,
hizo primaria, secundaria, hasta la universidad. El no tuvo ningln problema hasta los 28
afos.

5.- Antes de acudir a una institucion de salud, ¢asisti6 a otras alternativas de
curaciéon?
No. Sélo a doctores particulares.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
No, siempre he sido muy deportista el deporte es algo muy fundamental para mi, de
hecho me han corrido muchas veces en el gimnasio en el que esta en el deportivo por que
me ven que tengo ausencias y automaticamente la gente se espanta, me han dicho que
no puedo estar ahi por mi seguridad, y pues so6lo voy hacer un poco de ejercicio por que
el deporte siempre me ha gustado s6lo voy a correr.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si.

En caso de ser afirmativo

8. ¢Con qué frecuencia?
Cada mes las ausencias y las parciales como cada 15 dias.

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?

Mi mam@, cuando estoy en la calle nadie me auxilia, he perdido muchas cosas, bicicletas,
una vez un folder donde tenia documentos personales como mi curriculum y después de
la crisis no supe que paso con el, da tristeza ver y saber que estamos viviendo en un
entorno donde ya no hay humanidad, por que pues eran documentos personales y que se
los llevaran era innecesario.

Recuerdo que en otra ocasion me agarraron unos policias por presentar una ausencia,
durante la crisis, esa vez me dio por correr y los policias hasta dieron de balazos y la
gente gritando jagarrenlo! Me detuvieron y fue cuando se dieron cuenta que estaba
enfermo y después yo reaccione y les comente que tengo esta enfermedad pero de
milagro no me paso nada.

10. ¢Qué tipo de ayuda le han brindado durante las crisis?

Su mama comentd: Cuidar que no se golpee, por ejemplo esta crisis que le dio no tengo
idea como se raspo, entonces a el se le tiene que quitar cualquier cosa de peligro. Una
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vez que estaba haciendo sus cosas del trabajo, tenia un Cutter y le dio la crisis, en ese
momento se estaba cortando la mano y no se como voltea y que la tira pues
inmediatamente que se lo retiro, de esa vez ya no lo vuelvo a exponer a ningun objeto
peligroso para que no se lastime, antes me ponia de histérica pero no, ahora trato de
auxiliarlo lo mejor posible le pongo una almohada abajo, y cuidarlo. Nadie me ha dicho a
mi como auxiliarlo ni los doctores nadie, yo misma trato de actuar lo mas rapido para que
el esta bien. He aprendido a cuidarlo yo sola.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomd después de conocer el diagnéstico?
Obviamente me deprimo bastante, me da mucha tristeza porque como te digo no le veo
cura y me limita en muchas cosas, ya hasta en los trabajos les digo de mi enfermedad y
me dicen que no me pueden contratar, por que de que sirviera que vaya a trabajar y me
de la ausencia y de todos modos me corran.

12. ¢ Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Si en cuestion del medicamento lo tomo como reloj soy puntual en tomarme el
medicamento, se me puede olvidar comer pero no tomar mi medicina.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccion en relacion a su enfermedad?
El no tener una novia, el no tener un sueldo y no poder disfrutar un fin de semana con mi
familia, los doctores me dicen que no puedo tomar, fumar e incluso tomar coca cola pero
€so a mi no me gusta, yo siempre he sido muy tranquilo, eso si lo cumplo, pero en
cuestion de mi vida personal si tengo muchas limitaciones.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?

Si un poco porque por ejemplo yo he sido un chavo que me gusta tener novias y siento
gue si estuviera bien yo ya estaria casado, yo tuve una novia que cuando veia que tenia
las ausencias y crisis se espantaba mucho, me decia que era una enfermedad muy dura y
de plano me dijo que hasta aqui llegadbamos por que me dijo que le podia hacer dafio a
ella, pero a mi se me hace ilégico pensar en hacerle dafio a mi pareja. Yo mismo no me
doy cuenta de lo que pasa durante la crisis mi mama me cuenta pero yo ni se como me
golpeo por que tengo tanto raspones.

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacién sentimental?
Para mi antes era muy facil el relacionarme con otras persona, pero ahora no. Después
tuve otra novia que no me vio con la enfermedad y hasta ya queria que nos casaramos
pero ahora fue diferente, me doy cuenta de la situacién y es muy dificil jcomo voy a estar
con una persona asi, como la voy a mantener si no tengo un trabajo!, es muy triste que
dependa de ella econ6micamente. Es muy feo no poder mantener a mi familia.

16. ¢ Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacién?
Aspecto Familiar
17. ¢ Cudl fue la reaccion de la familia al conocer el diagnéstico?

Su mama comenté: fue muy doloroso, si no es por que ahorita nos hemos metido a la
religiébn cristiana no se como le hubiéramos echo, nos han ayudado mucho por que es
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muy feo el no creer en nadie. Una amiga que me veia llorar mucho me empezé a decir
que fuera a la iglesia para que Dios nos ayudara. Esta situacién es muy dolorosa a nadie
le deseo que pase por algo asi, es muy limitante y tienes que aprender a vivir con ello.

18. ¢ Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?
No, en mi familia realmente no habia pasado algo asi , antes yo veia a la gente en la calle
gue le daban crisis y me decian que era epiléptico pero realmente yo no sabia que era no
tengo una conocimiento exacto de la enfermedad.

19. ¢, Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Es bueno, mis hermanos también me ayudan.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion 6 exclusién en su familia en relacion a su
enfermedad?
Yo no creo que haya sobreproteccién ni exclusién siento que es normal porque me
integran a cualquier actividad y no me excluyen.
21.¢Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
Si, mi mama padece artritis y yo le ayudo con los quehaceres de la casa a barrer a
trapear.

En caso afirmativo mencionar ¢ Cuales?
Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6é a su rendimiento escolar?
Todavia no se presentaba la enfermedad.

23. ¢De qué forma?

24. ¢Tuvo alguna limitacion en las instituciones educativas en relacion a su
enfermedad?

25. ¢Alguna vez presento crisis epilépticas cuando estudiaba?
26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?

27. ¢Sufrié discriminacién por parte de las autoridades de una institucion educativa 6
compafieros de clase?

En caso afirmativo

Economia Familiar

28. ¢, Usted participa con la economia familiar?
No.

29. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
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Su mama comenté: Nadie, tengo 3 hijos, ellos son los que me ayudan, uno me trae
despensa, y los otros luego me dan dinero y asi

¢, Cudl seria el ingreso familiar?
No hay una cantidad especifica porque como te mencionaba, mis hijos son lo que me
ayudan con los gastos de la casa.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
Como $2,000.00 pesos al mes, el medicamento es muy caro.

32. ¢Elingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
No, trato de reducir los gastos.

En caso negativo
33. (Obtiene ayuda econdmica de algun familiar o amistad?
Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
Si, no me dan la oportunidad de trabajar.

35. ¢De qué forma?

36. ¢(En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que
padece? (Si/ No, ¢Por qué?)

37. (,Como fue la relacibn de sus compafieros y jefe al conocer su
padecimiento?

38. ¢ Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?
Simplemente me han corrido por la enfermedad, no me dan la oportunidad, a penas en
junio me dijeron que no me daban oportunidad por que manejaban maquinas y pues era
mucho riesgo para mi, no me puedo exponer a ningln peligro por que en mi anterior
trabajo era lo mismo y personas que estaban bien sufrian accidentes, ahora imaginese
yo.

¢ Ha pensado en desempefiar su carrera de manera independiente?
Desgraciadamente no porque es muy peligrosa se tienen que manejar maquinas ademas
de que se necesita mucho capital.

39. ¢Cbmo lo enfrent6?

Vida social

40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
Si, en el deporte principalmente, no me permiten participar en los equipos de basquetbol;
los muchachos se espantan o no saben como ayudarme en las crisis y pues de plano me
dicen que por mi seguridad no puedo participar con ellos.

En caso afirmativo
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41. ¢En qué aspecto?

42. ¢En algun momento ha sufrido de discriminacion social?
Su mama comentoé: Si, apenas tuvimos un accidente, Abraham se subié a la azotea y le
dio una ausencia y se brinco, y como todos por aqui vende autopartes se cayd y rompio
siete piezas, los vecinos pusieron esa malla para que ya no se pase de ese lugar, como
gue dividieron el espacio. Para mi eso es discriminacion.

También como lo comentaba imaginate el que no te permitan practicar el deporte que
mas te gusta por las ausencias, es muy triste para mi, y de cualquier forma sigo haciendo
deporte.

43. Explique la situacion

44. ;Esta situacion afecta su autoestima?
Si, en ocasiones me deprimia el no poder trabajar. Su mama: pues si hijo pero aqui lo
malo es que no puedan valerte por ti mismo yo le digo que eso es peor por que el tiene
todo para salir delante de una u otra forma.

45. ¢De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No, pero apenas conoci una persona y me brindo su ayuda, me dio una tarjeta y se me
perdié me comentaba que el me daba apoyo en lo que respecta a la discriminacion social.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
No, el motivo principal es por lo lejos que nos queda el hospital.

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?

Desarrollar mi carrera, ejercerla, por que si mi trabajo me costé terminarla, pues quiero
trabajar en ello y si no es posible en mi profesion en cualquier otro trabajo.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA
CASO No.2

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacion del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno: Apellido materno: Sexo:

Alma Gabriela Morales Flores Femenino
Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
33 afios Soltera Estudiante Preparatoria

Domicilio del paciente

Calle: NUumero exterior: Colonia:

Valle de Xochicalco 7A Fuentes de Aragén
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:

Ecatepec Estado de México 20019798 y 57751547

Vive en casa:
[ Propia [ Rentada O con Familiares ] Prestada

En relacién ala enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
No estoy muy segura la verdad, sé que es una enfermedad que te da que te afecta al
cerebro y muchas veces a las neuronas, cuando te desvelas, te desmafianas, te
descuidas al tomar la medicina, pues es una enfermedad en al que debes estar
constantemente en revision, en chequeo, en tratamiento.

2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Por lo general lo he vivido, bueno como lo comenté en la platica tengo 33 afios,
practicamente lo he tenido toda mi vida porque yo empecé a los 2 afios de edad con este
problema entonces pues si me ha sido dificil llevarlo, asimilarlo, el vivir con él porque
como soy hija Gnica en mi familia, como que mi mama es muy nerviosa, preocupona y
aprensiva entonces ese es el problema que siempre he tenido, es uno de los temas a los
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gue he estado yendo a las platicas que no me cuida, no me protege, me sobreprotege
entonces a mi si me cuesta mucho trabajo a veces pues controlarlo, vivir con eso con las
limitaciones que te ponen familiares o no familiares, personas, algunas actividades.

3. ¢A qué edad presento la primera crisis epiléptica?

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
Cronica, crisis convulsivas.

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢ asistio a otras alternativas de
curacion?

No, me llevaron con doctores porque por lo que sé y recuerdo en una de esas yo estaba
en un columpio y me cai hacia atras y me golpee la cabeza y como ademas mi mama es
comerciante en un descuido me pegué en un mostrador, me llevé con los doctores dos
tres veces y algunas cuantas mas y le dijeron que no tenia nada que simple y
sencillamente sélo fueron las caidas, pero ya la préxima que fue le dijeron que lo que
padezco es la epilepsia.

¢ Pero siempre te llevaron con doctores?
Si, hemos estado en particulares y especialistas en el seguro social. Bueno aunque
alguna vez me llevaron a la acupuntura, me ponian relajantes son como unas agujas y en
las terapias te ponian como unos balincitos a partir de los puntos que me trataban.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
No me hagas mucho caso, pero creo que tengo esquizofrenia.

¢ Y quien te dio éste diagndstico?
Igual por ir a consulta con doctores.

¢Llevas algun tratamiento para esta enfermedad?
Pues si, ahorita ya creo que se me han quitado las crisis 0 al menos ya no me dan tan
frecuentes a si como me daban antes.

¢ Desde hace cuanto tiempo le diagnosticaron esquizofrenia?
No recuerdo muy bien desde cuando, creo que en el 2000 o 2002.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
No, me han estado dando espaciadamente, me dan inesperadamente, yo no llevo mi
cuenta. Por ejemplo ahorita estoy hablando con ustedes bien tranquila y hay veces en que
me empiezo a sentir mal y me duran un rato. De chica me daban mas seguido y de la
vergiienza me empezaba hacer del bafio.

La ultima crisis no recuerdo cuando fue, pero cuando me ponia mal luego veia que me
ponian un palo asi como tipo abate lenguas o mi mama el dedo; lo llegamos a comentar
con el doctor y nos dijo que no es recomendable por que en una de esas se me podria ir
el abate lenguas o algo hacia adentro y se me podria atorar y me podria asfixiar y que ya
no me pusiera el dedo por que si ho de tanta fuerza que ejerzo al momento de que me da
la convulsion le podia arrancar el dedo, por que no se puede controlar.

En caso de ser afirmativo
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8. ¢Con qué frecuencia?

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
Principalmente mi mam& y los especialistas afortunadamente he contado con su
presencia cuando me dan las crisis. La gente, pues muchas veces me van a conseguir
alcohol, algodén para darmelo a oler, no se para que reaccione nuevamente.

En una ocasion, la dltima vez que recuerdo yo estaba por irme a la casa y en le camino
me dio me encuentro a una chica a la cual le rentaba mi mama la casa y me auxilid,
fueron a buscar a mi mama no la encontraron y fueron unos vecinos a recogerme.

10. ¢ Qué tipo de ayuda le han brindado durante las crisis?
Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomo después de conocer el diagnostico?
Pues obviamente yo creo que como a todos nos pasa, la verdad si estaba al principio
enojada, enojada conmigo misma, con mi madre, bueno hasta con la vida no, e incluso
hasta con Dios. Pero pues lo tuve que ir trabajando, como lo he llegado a comentar me
cuesta mucho trabajo que mi mamé me entienda, luego llegamos a platicas que terminan
siendo tipo rauns de madre e hija y es muy dificil poder hacer muchas cosas que yo
quiero hacer yo sola.

12. ¢Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Pues practicamente si, hago lo posible por que la verdad a veces me fastidia tanto el
medicamento, luego me hago la loca como que siento que ya me la tomé o me confio en
que como no me dan las crisis 0 ya no me dan tan seguido, pues ya no me las tomo, me
las tomo muy de repente 0 a veces ya no me acuerdo si me las tomé o no.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccion en relacion a su enfermedad?

Si, yo siento que estamos mas limitados las personas que padecemos esta enfermedad,
siempre lo he visto en mi caso por ejemplo no puedo salir a algin lado porque ya estan
preocupados ya estan apurandome y hay momentos en que me siento “ahogada” , siento
que no respiro por eso siempre ando buscando lugares ventilados. Y yo por ejemplo en mi
casa siempre se lo he dicho a mi mam4, sabes que de tanto que me cuidas o de tanto
amor que dices que me tienes, hay veces en que me “empalagas”, me asfixias no puedo,
no siento respirar entonces no se como hacerle para que me entienda; hasta uno de sus
hermanos le he dicho sabes que tu hermana me estd volviendo loca, ya hasta en
ocasiones le digo que ya no la aguanto, no la tolero, hay veces en que si estoy
desesperada, quisiera ir algun lugar con confianza de hacer lo que sea hasta gritar asi
como pasa el chavo del comercial, o en algin lado donde pudiera yo descargar mis
tensiones.

No puedo trabajar, no puedo llegar tarde, no puedo hacer labores en la casa, o incluso
cosas que se deja uno sugestionar como decia la doctora uno las va permitiendo de tanto
que se las repite en que a veces si me siento muy mal, yo sola me echo para atras, todo
esto me hace recordar la memoria de mi papa por que el si me motivaba, me decia “sabes
gue mamacita el hecho que tu tengas ésta enfermedad no significa que tu no puedas
hacer las cosas, las tienes que hacer igual o mejor que las otras personas, el hecho de
que tengas esta enfermedad no significa que no puedes” y en unas ocasiones la verdad
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yo si me agarraba de ahi para no hacer cosas, para que me facilitaran las cosas o
actividades abusando de que con eso de que estoy enferma me frenaban y si me decia mi
papa pues sabes que échale ganas.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?
Si.

¢ Por qué?
Pues muchas veces por cuestion propia, y por todo lo que conlleva, yo no quiero tener el
riesgo de tener relaciones sexuales y que me pusiera mal, que llegar a suceder que en el
momento del proceso del embarazo me pusiera mal o que llegara a tener un hijo con
algun problema, con alguna discapacidad méas delicada. Yo tuve dos chicos maravillosos
que pudieron haber sido algo mas para mi y por mi miedo, por mi inseguridad no lo hice,
fue por miedo propio, yo misma me frené precisamente por esa pena, inseguridad. Con mi
primera relacion pudo haber sido algo mas seguro y la Ultima vez que lo traté yo iba andar
con el pero como te repito por mi miedo, inseguridad lo corté casi luego luego.

¢ Pero entonces tu fuiste la que termind con esa relacion?

Si, eso es lo que me duele mucho por que estuvimos saliendo como 9 afios y nunca
anduvimos y siempre me hizo sentir bien, siempre que lo veia y me decia “qué paso
Gaby, como estas, cOmo sigues, como vas con esto,” cualquier cosa de mi enfermedad,
me da gusto que me apoyaran como yo siempre quise como hubiera esperado, pero aqui
hubo otros factores mas fuertes que eso.

15. ¢ Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacién sentimental?
El miedo principalmente, la inseguridad; Ultimamente he procurado que toda la gente
aunqgue no la conozca o vuelva a tratar o si las voy a estar viendo o tratando sepan de mi
enfermedad para no asustarlos por que eso también me preocupa que estoy por ejemplo
hablando ahorita tranquilamente y me empieza a dar una crisis y cuando pasa pues la
persona cambia, se pone nerviosa con la impresion de que tuve la crisis.

16. ¢Su padecimiento ha sido una causa para terminar unarelacién?

Aspecto Familiar

17. ¢ Cual fue la reaccion de la familia al conocer el diagndéstico?
Como soy hija Unica pues mi mama es la que me cuida y bueno hasta ahora siento que es
la sobreproteccion.

¢Y su familia mas cercana, como tios, primos, etc.?
Pues a veces he sentido que se desesperan y se sacan de onda ellos, mi madrina me
dice, es que ve, ve la edad en la que estas, ya cuantos afios tienes, tu situacion que vas
hacer después que se vaya (se refiere a su mama) ¢qué vas hacer?. Yo se lo he
comentado (se refiere a su mama) pero luego ella me lo toma a mal, desde chica le decia
yo el dia que Dios no lo quiera te vas ¢Cémo le voy hacer? No te voy a ir a llorar a la
tumba para que me arregles las cosas ni vas a poder venir, pero mi mama no lo ve asi.

18. ¢, Su familia tiene conocimiento de la enfermedad?
Mi mama4 lo sabe, lo entiende, lo entiende bien, es una persona inteligente tomo primeros
auxilios, entonces eso es lo que me desespera, le digo cdmo es posible que me decia que
desde chica fue una buena estudiante, muy inteligente y que ahorita no pueda entender
gue aun asi yo pueda hacer las cosas, que no me debe de limitar. Como lo he dicho
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siempre es admirable y mis respetos y carifio para la gente que esta mas delicada, que no
tiene brazos que no tiene pies, que no tiene ojos, jcOmo se desenvuelven, como se
mueven de u lado para otro! Y que yo estando mejor ¢,a lado de ellos no lo pueda hacer?
Para mi es el colmo, la pena la vergienza.

19. ¢ Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion 6 exclusién en su familia en relacién
a su enfermedad?

21. ¢Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
En caso afirmativo mencionar ¢ Cuales?

Aspecto Escolar

22. ¢ Considera que la epilepsia afecta 6 afect6 a su rendimiento escolar?
Pues si al principio, la verdad si me afectd, siento que me cuesta méas trabajo que a los
otros entender las cosas o hacerlas; talvez la respuesta la he tenido pero mi inseguridad
luego me hace dudar mucho sobre mi capacidad.

23. ¢De qué forma?
24. ¢Tuvo alguna limitacion en las instituciones educativas en relacién a su
enfermedad?

No ninguna.

25. ¢Alguna vez presento crisis epilépticas cuando estudiaba?
Si.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?
Siempre me ayudaron, nunca hubo algun problema.

27. ¢Sufrié discriminacion por parte de las autoridades de una institucion educativa 6
comparfieros de clase?
Pues yo la verdad nunca les decia que tenia epilepsia, por pena o vergiienza o que me
dejaran de hablar, yo nunca les dije para evitar esa situacién. Pero ahora veo que si
alguien te quiere y te estima realmente como persona te va aceptar como eres y Si no
pues simplemente no puedes contar con ellos, te van a ser el feo.

En caso afirmativo
28. ¢Cudl fue la situacién?

Economia Familiar

29. ¢, Usted participa con la economia familiar?
No.
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30. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Antes eran dos y pues ahorita hada mas mi mama.

¢, Cudl es el ingreso mensual familiar?
No se, la verdad mi mama nunca me dice cuando gana, €so si no sabria decirte con
exactitud.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencién médica?
La verdad no se, ya tiene mucho que no vamos a doctores particulares, actualmente me
atiendo en el seguro, como a ella le dan la medicina mi mama estéa asegurada desde hace

afos, de echo ahorita hasta pensionada esta; y bueno ella es la que se hace cargo de
eso.

32. ¢Elingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
No, la verdad es muy limitada y justa.

En caso negativo

33.¢,0btiene ayuda econdmica de algun familiar o amistad?
No, a veces de mis tios pero la mayoria de veces no.

Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
No ha trabajado.

35. ¢ De qué forma?

36. ¢En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si
/ No, ¢Por qué?)

37. ¢Cbémo fue la relacion de sus comparieros y jefe al conocer su padecimiento?
38. ¢ Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?

39. ¢Como lo enfrent6?
Vida social

40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
Si.

En caso afirmativo

41. ¢En qué aspecto?
No me permiten salir sola, como te comentaba mi mama me sobreprotege; mis amigos
me decian porque no sales, yo por mas que quisieran les decia pues no me dejan; mi
prima le decia a mi mama4 “tia, yo la vengo a dejar temprano” pero mi mama nunca quiso.

42. ¢En algun momento ha sufrido de discriminacion social?
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No mis amigos saben de mi enfermedad y afortunadamente no he pasado por una
situacion similar.

43. Explique la situacion
44. ;Esta situacion afecta su autoestima?
45. ¢;De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
Si a Gadep

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?
Pues seguir luchando con esta enfermedad y conocer siempre mas de mi padecimiento,
me gusta hace cosas, manualidades, y me gustaria seguir con esto por que de alguna
manera me siento Util y me distraigo con lago que me gusta.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA
CASO No. 3

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno: Apellido materno: Sexo:
Esmeralda Palacios Gayoso Femenino
Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
23 afos Casada Empleada domestica Secundaria

Domicilio del paciente

Calle: NUmero exterior: Colonia:
Poniente 1 Mz 1035 Lt2 Alfredo del Mazo
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:

Valle de Chalco Estado de México 59711356

Vive en casa:
L] Propia [ Rentada L] Con Familiares [] Prestada

En relacion a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
No, no tengo conocimiento de la enfermedad.

2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
En este momento estable por que ahorita no tengo crisis, la verdad he ido mejorando en
mi enfermedad.

3. ¢A qué edad presento la primera crisis epiléptica?
Hace un afo, presenté las crisis a los 22 afios y fue cuando estaba embaraza, bueno
pas6 después de dar a luz, me dijeron que me puse muy mal e inmediatamente me
internaron y por lo que recuerdo es que ya estaba en mi casa, nunca me dijeron por qué
me puse tan mal. Estuve internada un mes.

98



4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
Recuerdo que me dijeron que tenia crisis parciales.

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢ asistio a otras alternativas de
curacion?
No, después de que me dieron las crisis me llevaron inmediatamente al hospital y de ahi
me internaron en Neurologia.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
No, afortunadamente estoy bien.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Después de mes y medio la ultima que presenté fue en una semana y de ahi estoy bien.
Lo que pasa es que en esa ocasion no dormi nada, mi hijo estuvo mal y lo cuide toda la
noche, la preocupaciéon y el no poder dormir yo creo que fue una causa, ya me habia
sentido bien porque no presentaba ninguna crisis hasta hace poco.

En caso de ser afirmativo
8. ¢Con qué frecuencia?

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
Principalmente mi esposo, porque en la calle nunca he tenido.

10. ¢Qué tipo de ayuda le han brindado durante las crisis?
Mi esposo procura que no me pegue, osea que este bien que no me haga mas dafio por
gque realmente no puede hacer otra cosa.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccién tomo después de conocer el diagnostico?
La verdad si fue muy extrafio para mi, por que yo estaba ilusionada con mi bebé y de
repente me viene las crisis, me senti muy mal por que no podia estar con mi hijo, no me
gusto estar lejos de él después de que ya habia nacido, aunque mi esposo lo cuidara yo
decia, “pero si le dard de comer, lo cuidara bien”, no se me dio mas inseguridad.

12. ¢Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Si, ahorita estoy tomando medicamento hasta que vaya de nuevo a consulta y me digan
como sigo.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccion en relacion a su enfermedad?
No, lo tnico seria es el no poderme desvelar porque es un factor para que me de la crisis.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?

Pues no. Mi esposo me apoy6 en todo cuando estuve mal, cuando me internaron.

15. ¢(Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacién
sentimental?

16. ¢Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacion?
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Aspecto Familiar

17. ¢ Cual fue la reaccion de la familia al conocer el diagndstico?
No tengo mucho contacto con mi familia por que ellos viven en Veracruz, la verdad no los
frecuento mucho, yo creo que solo en navidad o afio nuevo es cando los vemos.

¢Entonces su familia no supo que se enfermé o que la internaron en neurologia?
Si supieron y pues solo pudo venir mi mama y mi papa y estuvieron el mes que estuve
internada cuando sali se quedaron un tiempo mas, y como estuve ya mejor pues se
fueron. El tiempo que estuvieron si me cuidd y luego me hablan pero casi no los veo.

18. ¢ Su familia tiene conocimiento de la enfermedad?
No lo creo sélo supieron gque tuve crisis muy fuertes pero la verdad no lo creo.

19. ¢, Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Pues muy poca, por lo mismo que no viven aqui pero si se preocupan por mi por teléfono
hay contacto pero nada mas.
Por parte de mi esposo siempre hubo apoyo ha estado conmigo e incluso cuid6 al nifio
cuando estuve en el hospital, que mi mama lo ayudé pero siempre estuvo al pendiente y
conmigo también.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion é exclusion en su familia en relaciéon a su

enfermedad?

Ninguna de las dos, mi esposo me trata igual como si nada me pasara o no tuviera
ninguna enfermedad.

21.¢Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
Si, hago las mismas actividades antes y después de que me dieran las crisis.

En caso afirmativo mencionar ¢ Cuales?
Aspecto Escolar

22. ¢(Considera que la epilepsia afecta 6 afecté a su rendimiento escolar?
No ha estado en esta situacion.

23. ¢De qué forma?

24. ¢Tuvo alguna limitacion en las instituciones educativas en relacién a su
enfermedad?

25. ¢Algunavez presento crisis epilépticas cuando estudiaba?
26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?

27. ¢Sufrio discriminacion por parte de las autoridades de una institucion
educativa 6 compafieros de clase?

En caso afirmativo
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28. ¢Cual fue la situacion?
Economia Familiar

29. ¢ Usted participa con la economia familiar?
Si, le ayudo a una persona a realizar labores domésticas, de limpieza.

30. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Mi esposo y yo.

¢A cuanto asciende el ingreso mensual familiar?
Pues yo gano como $2,000.00 pesos y con lo de mi esposo seria mas 0 menos como
$6,000.00 pesos.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
Sélo tomo un medicamento y me dura como 15 dias, realmente no mucho, el
medicamento esta como en $500.00 pesos.

32. ¢Elingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
Si, bueno a veces.

En caso negativo

33. ¢ Obtiene ayuda econdémica de algin familiar o amistad?
No, le pido prestado a la sefiora con la que trabajo o luego mi esposo consigue con
amigos.

Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
No, hago la limpieza 3 veces por semana y hasta ahorita no he tenido problemas con la
sefiora ni en lo que hago.

35. ¢De qué forma?

36. ¢En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si
/ No, ¢Por qué?)
La sefiora si supo que me puse mal pero creo que nunca supo de qué y yo no le he dicho
nada, tal vez por miedo a que ya no quiera que realice la limpieza en su casa pero no he
tenido la necesidad de decirle afortunadamente nunca me he puesto mal estando en su
casa.

37. (,Como fue la relacibn de sus compafieros y jefe al conocer su
padecimiento?

38. ¢Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?

39. ¢Coémo lo enfrent6?
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Vida social
40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
No, nunca he sido de las personas que le gusten el deporte o el estar en alguna actividad.
En caso afirmativo

41. ¢En qué aspecto?

42. ¢En algun momento ha sufrido de discriminacion social?
No.

43. Explique la situacion
44. ;Esta situacion afecta su autoestima?
45. ¢De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
No, principalmente por el tiempo.

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?
Darle lo mejor a mi hijo, que tenga escuela y todo lo que yo no tuve de chica.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA
CASO No. 4

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno: Apellido materno: Sexo:

Felipe Flores Rosas Masculino
Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
40 afos Casado Ninguna Bachillerato

Domicilio del paciente

Calle: NUmero exterior: Colonia:

Norte 76 A 6026 Gertrudis Sanchez
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:
Gustavo A. Madero México DF. 0445528598371

Vive en casa:
[ Propia [0 rRentada ] Con Familiares ] Prestada

En relacién a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
Es el pequefio descontrol de las neuronas o0 algo asi y eso produce movimiento bruscos o
guiza ausencias.

2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Pues bien, hasta hoy bien.

3. ¢A qué edad presentoé la primera crisis epiléptica?
Como a los 4 afios, no madre. Su mama: No hijo como a los 8 afios.
Si a los 8 afios.

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
Ténico — clénica.
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5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢asisti6 a otras alternativas de
curaciéon?
Si.

JA cual?
Bueno a otras instituciones de salud antes del Instituto de Neurologia. Por que jamas a
una que no fuera de indole médico. Por que no creo en eso. (Caso No.4)

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
Tengo Migrafia e insomnio.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si pero mas de ausencia cuando tengo ténico clénicas, ahora me esta tardando mucho
tiempo en recuperarme.

En caso de ser afirmativo

8. ¢Con qué frecuencia?
Diario, las ausencias.

&Y los ténicos clénicos?
No esas si se han distanciado un poco gracias al doctor Ulises me recomendé el Crepa y
este me ha funcionado muy bien, por eso casi no he presentando crisis tonico clénica.

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
Por lo regular mi familia, mi hermana, mis madre han estado conmigo, mi hijo mi esposa
principalmente.

¢Y en la via publica o en su trabajo?
No, en la via publica nadie y usted lo sabe muy bien, cuando ven a una persona ahi
tirada y si pasamos pues que bien no lo ayudan nos hemos vuelto muy indiferentes en
esa situacion.

10. ¢Qué tipo de ayuda le ha brindado durante las crisis?
Pues, por lo regular lo basico, ponerme de lado, cuidarme que no me muerda, ponerme
un poco comodo, a veces me echaban aire, nada mas.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomo después de conocer el diagnostico?
No, ninguno, algo normal creo que es normal en la vida a veces le toca a vivir a uno unas
cosas y otros a otras y asi.

12. ¢Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Si claro que si.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccion en relacion a su enfermedad?

Pues no, de mi parte no, de mi familia creo que tampoco, a lo mejor de parte del Instituto
nada mas.
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¢En el Instituto de Neurologia?
Si

¢,De qué manera?
Pues por que nunca le dicen a los pacientes pros y contra de los medicamentos por
ejemplo, este nunca se les pide su autorizacion para que uno este rodeado de estudiantes
medio indtiles. Nada mas

¢ Seria principalmente en cuanto al tratamiento de la enfermedad dentro del instituto?
Si

¢, Cuénto tiempo tiene asistiendo al INNN?
Como 14 afios, pero creo que mi expediente se puede ver facil, todos somos namero, en
el hospital soy un nimero, en el trabajo para el pais, etc.

14, ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?
Ultimamente si.

¢ Por qué?
Bueno no en relacion a la epilepsia sino por otras cuestiones, luego no duermo tengo
insomnio, pero no por lo regular no. Cuando tengo una crisis mi familia me permite
acostarme en cualquier cama me cuida mucho, me procura mucho.

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacién sentimental?
Cuando hay una relacion sentimental uno se olvida de cualquier padecimiento de
cualquier enfermedad, creo que le pasa a todo mundo y creo que me pasa a mi.

¢Usted nunca pensé en algun rechazo al iniciar una relacion?
No, por lo regular todas las parejas cuando estan enamoradas, Ultimamente lo he visto
que hasta en el VIH cuando una persona le dice tengo VIH, la reaccion es jno importa yo
te amo! jHa! perfecto ya lo sabes.

16. ¢Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacion?
Aspecto Familiar

17. ¢ Cudl fue la reaccion de la familia al conocer el diagnéstico?

Existe mucho apoyo, en cuanto a la actitud pues no se mi madre sufria mucho, lloraba
mucho pero mas que nada por las crueldades de los médicos la manera en que como
dicen el diagnostico yo me acuerdo muy bien por que le dijeron a mi madre que se
resignara por que yo iba a ser un hijo idiota. Pero pues no tiene nada que ver un retraso
mental con la epilepsia; en ese momento me di cuenta por qué mi madre lloraba por mi y
el por qué se desvivia mas por mi, nosotros somos 7 hermanos y ella me consentia
mucho hasta la fecha me consciente mucho, pero siempre he tenido apoyo.

18. ¢, Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?

Si por lo regular si, mi hermana es médico tiene libros me encanta leer hemos comprado
libros de epilepsia. Pues si tiene conocimiento.
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19. ¢, Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Es buena.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion ¢ exclusion en su familia en relaciéon a su
enfermedad?
No ni uno ni el otro tengo total libertad, la salud es algo que no se dio en la familia
entonces he por ejemplo cada vez que compro un cigarro me dicen cuidado con su salud,
y efectivamente es algo que no puedo hacer como yo nunca la tuve.

21.¢Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
No, no hay ningun problema en ello, por ejemplo a mis hijos les encanta como les hago el
salmén, yo puedo cocinar, bafiarme, hacer la limpieza y cualquier actividad.

Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6é a su rendimiento escolar?
No, para nada, A lo mejor por el medicamento, por que como le decia hace un minuto, no
nos advierten de los pro y los contra, por que no dicen que el medicamento nos va a
marear o0 te va a causar suefio, yo acudi al instituto por mi problema principal y que
siempre les digo “regrésenme mi memoria”.

23. ¢De qué forma?

24. ¢Tuvo alguna limitacién en las instituciones educativas en relacion a su
enfermedad?

No, jamas.

25. ¢Alguna vez present6 crisis epilépticas cuando estudiaba?
Si, varias me acuerdo muy bien en una ocasion en una salida escolar un dia de campo
este me dio una crisis y no supieron como atenderme y desde entonces me prohibieron
salir a excursiones yo era muy bueno para jugar y cuando tenia una crisis o algo asi deje
dejaron de invitarme a participar en los juegos.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?
No sabian como auxiliarme, nunca hubo rechazo pero simplemente fue eso, y sobre todo
que ya no podia asistir a las salidas por el riesgo que causaba.

27. ¢ Sufrié discriminacién por parte de las autoridades de una institucién educativa 6
comparfieros de clase?
No.
En caso afirmativo
28. ¢Cudl fue la situaciéon?

Economia Familiar

29. ¢, Usted participa con la economia familiar?
No, a veces si me gusta pintar, escribir y en ocasiones cuando se llega a presentar
alguna venta pues si, pero no es muy seguido.
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30. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Pues ahorita nada mas mi hermana unicamente.

¢,De cuanto seria el ingreso familiar?
La verdad no tendria una cantidad especifica del ingreso porque como te comento es mi
hermana quien hace los gastos de la casa.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
El medicamento es muy caro se puede decir como $1,500.00 pesos

32. ¢Elingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
A veces si, la mayoria no somos varios hermanos y algunos de ellos nos ayudan, pero no
nos gusta molestarlos cada quien tiene su vida.

En caso negativo
33. (Obtiene ayuda econdmica de algun familiar o amistad?
Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
Yo creo que no, desde mi punto de vista no.

¢, Cual es el motivo por el cual no trabaja?
Pues entre las consultas medicinas, y las crisis que presentaba con mayor frecuencia fue
el principal motivo, por que no era constante en el trabajo y pues a era obvio que no podia
sequir con este ritmo.

35. ¢De qué forma?

36. ¢ En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si/
No, ¢Por qué?)
En este pais uno no puede ser honesto cuando uno es honesto el del frente se va a
enojar siempre pasa asi en cualquier lugar en cualquier trabajo, si es uno honesto nunca
le dan trabajo. Usted lo ha visto luego en los trabajos cuando dejan el curriculo la gente
pone cosas que a lo mejor ni siquiera sabe hacer, se trata de impresionar al otro, pero
claro cuando es algo negativo inmediatamente lo desechan.

¢Usted nunca digo que tenia epilepsia?
Pues si pero no necesariamente decia que era epilepsia, a la primera crisis que
presentara me decian adiés.

37. ¢Como fue la relacibn de sus compafieros y jefe al conocer su
padecimiento?

38 ¢Ha sufrido de discriminacién en su trabajo?
39. ¢ Como lo enfrentd?

Simplemente nada, por que yo sabia de mi enfermedad, yo sabia que en ese momento
estaba mal, no ponia desempefiar adecuadamente mi trabajo, y nada mas.
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Vida social

40. ¢ Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
Me gustaba mucho correr, la marcha y me cansaba muchisimo, siempre me esforzaba
mucho pero me cansaba mucho hoy por lo menos me dicen que camine pero no, y me
cuesta trabajo por que me canso mucho, pero ahora que ando en la literatura médica es
por los medicamentos, que no se pueden combinar uno con otro y los médicos lo
combinan y uno dice pero pues bueno ya que al fin y al cabo somos conejillas de indias
para los médicos.

En caso afirmativo
41. ¢ En qué aspecto?

42. ¢En algiin momento ha sufrido de discriminacion social?

Jamas siempre y cuando acuda al lugar donde deba de acudir, deba de ir vestido como
debe de ser y tenga que comportarme como me tenga que comportar. La gente se va
muchas veces por la apariencia si usted tiene la oportunidad de viajar en el metro o
transporte publico y ven a gente muy desarreglada, gente pobre y por otro lado a una
persona con mas elegante y de mejor ver y si hay lugar a lado de ambas personas te lo
aseguro que seria el dltimo lugar en ocuparse a lado de la persona desarreglada, siempre
pasa lo mismo.

Y en relacion a su enfermedad?
No jamas.

43. Explique la situacién
44. ;Esta situacion afecta su autoestima?
45. ¢ De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
A gran profundidad no, no he tenido la necesidad de recurrir a ello.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
No para nada, yo siento que se les limita mucho o peor aln se le recalca a la gente la
enfermedad que tiene asi como a los familiares.

&Y grupos que les permita entender la enfermedad?
No, yo acudi a la clinica que esta cerca de mi casa y la verdad me aburria, a mi me pasoé
lo que decia la madre Teresa de Calcuta cuando escuchd a un politico, la verdad yo
también voy a perder mi tiempo, como te digo yo aqui tengo la literatura y el asistir a esos
grupo es lo mismo, son muy repetitivos siempre dicen lo mismo. Yo no a mi no me gusta
eso ni mi familia tiene la necesidad.

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?

Principalmente mejorar la relacién familiar, tener mejor comunicacién con mi familia y mi
esposa.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA

CASO No. 5

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno: Apellido materno: Sexo:

Ivonne Josefina Oseguera Infante Femenino

Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
Programador de

41 afios Soltera Hogar Computadoras

Domicilio del paciente

Calle: NUmero exterior: Colonia:

Privada de Colinas Ensenada Lt 592 Mz 66 Casa C Frac. San Buenaventura
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:

Ixtapaluca Estado de México 25926744

Vive en casa:
L1 Propia [] Rentada [] Con Familiares [0 Prestada

En relacién a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
La verdad no tengo mucho conocimiento, tan s6lo mi mama a mi me dice que cuando me
empez6 a dar “eso” que estaba yo en plena primaria a los ocho afios, que cuando yo
llegué de la escuela, que llegué muy cansada y ya después de un rato me cai, que me
desmayé y que ya de ahi para aca me empez6 a mi “eso”, la epilepsia.

2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Muy fuerte, por que tan solo en ocasiones a mi no me pasa nada, a mi por dos tres meses
no me pasa nada pero después de eso me vienen las crisis, aun tomando el medicamento
como los doctores me dicen.

3. ¢A gué edad presento la primera crisis epiléptica?

109




4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
Solamente me dijeron que epilepsia.

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢ asistio a otras alternativas de
curacion?
No, fui con médicos al principio me mandaron al hospital psiquiatrico y ahi me trataron por
3 afios porque ahi incluso estuve en terapias y cuando estuve controlada le dijeron a mi
mama que me llevaran a neurologia.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
Gastritis.
Su mamé& comentd: También padece otra enfermedad, no me acuerdo como se llama, es
esa enfermedad en la que ella se imagina cosas por que hasta incluso estuvo internada,
que era muy agresiva muy enojona.

¢ Seria esquizofrenia?
Si, tiene esquizofrenia en segundo grado, ahorita inclusive esta en tratamiento con el
psiquiatra.

¢ Primero le diagnosticaron epilepsia y después esquizofrenia?

Si, pero como dice mi mama yo era tranquila pero con el tiempo me fui haciendo agresiva
al grado de quererme matar a mi misma, (Su mama comenté: si se trato de quitar la vida
como tres veces), e incluso no nada mas a mi si no también a mi papé y a él también lo
agredi y a parte lo denuncié.

Su mama comentd: Después me la internaron en el hospital de psiquiatria, estuvo
internada como mes y medio, la Ultima vez que se quiso quitar la vida agredié a su papa y
la internaron, mes y medio estuvo internada, paso el tiempo y me la dieron de alta porque
me dijo el médico que no la podia atenderla ahi porque ella era una persona normal, con
su padecimiento pero era una persona normal, e inclusive les ayudaba a alimentar a los
pacientes mas enfermos que ella, y ahi en el hospital se portaba bien y pues si, pero
como me decia el doctor que ella ya me habia tomado la medida, pero no puede ser
doctor, si yo la veo que estd mal, que realmente presenta las crisis, no me puede estar
tomando el pelo y me dijo, pues fijese muy bien sefiora y si le toma el pelo. Y pues si
fijese que una vez fuimos a visitar a una de mis hermanas y nos fuimos al mercado e iban
las hijas de mi hermana y pues ibamos caminando y de repente que se cae y mi hermana
bien espantada y yo le dije no déjala, es que ella no tiene nada y nos seguimos le digo
caminale como si nada y en el momento que se levanta y digo tiene razén si me toma el
pelo como en tres o cuatro ocasiones la noté que si me tomaba el pelo, pero como
entonces yo ya la conocia cuando se ponia mal y presentaba sus crisis y cuando fingia y
¢sabes como lo hacia?, cuando habia gente extrafia o con la que no convivia, osea, por
ejemplo mi hermana, entonces dije, no pues si entonces tiene razéon y en la consulta le
comenté al doctor y un dia inclusive el psiquiatra le decia a ella, por que ella se enojaba y
se iba de la casa pero no crea que se iba a casas desconocidas, se iba a casa de la
abuela, a casa de unas tias, a casa de la madrina y donde la atendian desde luego
porque sabian que esta enferma, pasa el tiempo y yo noté que se empezaba a comportar
media rara y ahi donde viviamos, vivia una familia a lado y yo nunca escuchaba lo que
hacian, y ella decian que aventaban piedritas que era por espantarla y de repente ladraba
el perro y eso le molestaba y cosas asi y yo se lo comenté al doctor y la tuvieron en
tratamiento y la volvieron a internar para tenerla en observacion y entonces el médico se
dio cuenta que si efectivamente Ivonne tenia alucinaciones y de ahi fue cuando
empezaron a decirme que ella tenia esquizofrenia pero ese tiempo era el principio pero ya
paso el tiempo, los afios y le fue aumentando.
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¢ Y el tratamiento que llevo no le funcionaba?

Pues si pero yo siento que no, le daban pastillas y pues si se tranquilizé por que si
cambié mucho su caracter, empez0 a tranquilizarse pero ella siempre seguia escuchando
cosas o si nos veia hablar creia que estabamos hablando de ella y siempre me decia “es
que tu siempre hablas con la gente que no se que” yo era su pero enemiga y hasta la
fecha soy su peor enemiga. Pero fueron pasando los afios y hace poco tiene como un afio
yo creo que no estaba aqui conmigo se fue con una sefiora donde vivimos muchos afios,
la sefiora vive sola y pues la sefiora la acepto como compafiia, después regresé porque la
sefiora empezé a tener problemas con ella yo creo que por lo mismo.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si
En caso de ser afirmativo

8. ¢Con qué frecuencia?
Su mama comentd: la semana pasada tuvo como 5 o0 6 crisis, empieza a sacar salivay a
tratar de decir cosas, esas son las sefiales cuando le da una crisis.

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
Mi mama, es la Unica persona que sabe como auxiliarme. Su mama comenté: Si porque
en la calle luego la gente no sabe como, cuando se va a su iglesia y como se va muy lejos
luego me hablan por teléfono cuando Ivonne tuvo una crisis, pero de aqui a lo que llego
ya se le paso, nada mas les digo que al rato se repone.

10. ¢Qué tipo de ayuda le ha brindado durante las crisis?
Lo primero es que no se lastime y como toda pasa muy rapido, pues cuidarla.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomd después de conocer el diagnéstico?
Si me deprimia mucho por que veia que mis hermanas hacian cosas que yo no podia
hacer, se ponian a jugar y eso, no entendia como me podia pasar ami.

12. ¢Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Si, procuro tomar el medicamento a mis horas y hacer todo lo que los doctores me dicen.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccién en relacion a su enfermedad?
Si, el no poder salir sola a la calle sin que me pase nada, ha y veces en que si me han
pasado muchos accidentes, ademas de todas las cosas que no puedo comer o hacer,
dice mi mama que por estar escuchando musica con los audifonos por eso me dan las
crisis. Su mama comento, pues si por que lo escucha con mucho volumen y eso le afecta
y le dan las crisis, las Ultimas veces asi pasé.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?
Si, yo estaba a punto de casarme pero como mi papa es taxista, todo fue pura casualidad,
porque un dia que estaba trabajando le hizo la parada una sefiora con sus hijos
pidiéndole que la llevara a su casa y cual fue siendo la sorpresa de mi papa que la llevé a
la casa donde vivia mi novio o sea que él ya tenia otra pareja y a mi nunca me dijo nada,
me engafé desde hace mas de 5 afios.
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Y en relacion a su enfermedad?
Pues no porque él nunca me decia nada, senti que me apoyaba en todo.

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacion sentimental?
Ahorita sélo es la Unica relacion importante que he tenido, porque no he tenido la
oportunidad de andar con alguien mas.

16. ¢Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacion?
No, solo fue el engafio.

Aspecto Familiar

17. ¢ Cual fue la reaccion de la familia al conocer el diagndstico?
Su mama comenté: siempre he tenido mucha atencién y cuidado con Ivonne, ademas de
que toda la familia la apoyamos, excepto su papa. Al principio si me preocupe mucho por
ella, aunque esta enfermedad también la han padecido en la familia de su papa una de
sus primas también tiene epilepsia.

18. ¢ Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?
Su mama comentd: No mucho, sélo lo que veo con Ivonne.

19. ¢, Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Es buena, su maméa comenté sus hermanas también la apoyan aunque ahorita no tienen
buena relacion con ellas por el caracter de lvonne, pero ellas siempre la han apoyado, por
que mi esposo es el que casi no la ve y ya ni siquiera nos da dinero ni para las medicinas
de lvonne.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion 6 exclusién en su familia en relacion a su
enfermedad?
Antes si habia sobreproteccion y mas de nifia pero ahorita ya no es igual, ya se le da mas
libertad.

21. ;Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
Si, por este sentido no hay ningun problema.

Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6é a su rendimiento escolar?
No por que incluso cuando sali de la carrera, mi maestro ya me habia dicho de un trabajo
y me tom6 en cuenta a mi por el promedio que saque. Yo estudie en una escuela
particular una carrera corta de programador de computacion y siendo que tuve buen
desempefio.

23. ¢De qué forma?
24. ¢Tuvo alguna limitacion en las instituciones educativas en relacion a su
enfermedad?

No, los maestros y compaferos de la escuela ya sabian de mi enfermedad y cuando me
ponia mal luego le hablaban a mi mama.
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25. ¢Alguna vez presento crisis epilépticas cuando estudiaba?
Si.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?
Siempre fueron muy atentos conmigo.

27. ¢ Sufrié discriminacion por parte de las autoridades de una institucién educativa 6
compaferos de clase?
No, en ningln momento.
En caso afirmativo

28. ¢Cual fue la situacion?

Economia Familiar

29. ¢ Usted participa con la economia familiar?
No.

30. ¢, Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Ninguna, Su mama comentd: mis hijas son las que me ayudan o las que nos mantienen. A
veces yo hago juegos de bafio y ya es un ingreso extra pero no es algo fijo.

¢ Entonces no hay una cantidad fija en cuanto a los ingresos mensuales?
No, mis hijas son la que me ayudan y no tenemos una cantidad fija.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
Aproximadamente mas de $600.00 pesos al mes, que es lo que cuesta el medicamento e
incluso mas por los pasajes y consultas cuando vamos al INNN.

32. ¢ El ingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
No.

En caso negativo

33. ¢ Obtiene ayuda econdmica de algun familiar o amistad?
Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
Yo trabajaba como capturista y si me iba muy bien, pero segun hubo recorte de personal y
so fui la primera en salir, siento que no hay oportunidad en cuanto saben que estoy
enferma.

35. ¢De qué forma?

36. ¢ En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si/

No, ¢Por qué?)
Ya no trabaja.
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37. ¢Cbémo fue la relacion de sus comparfieros y jefe al conocer su padecimiento?

38. ¢ Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?
Si, porque no me dan la oportunidad de trabajar, la gente no me contrata. Su mama, en el
trabajo donde estuvo un dia me hablaron para decirme que Ivonne ya no podia trabajar,
que era muy riesgoso que ella estuviera ahi porque ya habian visto como le daban las
crisis, entonces a ellos no les convenia que trabajara, varias veces tenia que ir por ella
hasta que la despidieron por el recorte de personal.

39. ¢Como lo enfrent6?
Su mama comentd: nosotras no supimos que hacer y pues talvez pensé que tenian razon.

Vida social

40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
No, casi ho acostumbraba a realizar actividades deportivas.

En caso afirmativo
41. ¢En qué aspecto?
42. ¢En algin momento ha sufrido de discriminacién social?
No. Casi no salgo a la calle. Su mama comentd: cuando paso lo de la enfermedad ella se

aislé mucho y dejé de hacer cosas que le gustaban. Ahora sélo sale a lo de su religién y
nada mas.

43. Explique la situacion
44. ¢ Esta situacion afecta su autoestima?
45. ¢ De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
No, no tengo conocimiento de algun lugar.

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?
Casarme, tener mi familia y conseguir trabajo.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA
CASO No. 6

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacion del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno: Apellido materno: Sexo:
Jonathan Paredes Suarez Masculino
Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
20 afos Soltero Estudiante Preparatoria

Domicilio del paciente

Calle: NUumero exterior: Colonia:
Abraham Sanchez 190 San Pedro Xalpa
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:
Azcapotzalco México DF. 53598726

Vive en casa:
L1 Propia [] Rentada ] con Familiares [] Prestada

En relacion a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
No, la verdad no tengo mucho conocimiento.

2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Yo digo que bien por que mis papas siempre han estado conmigo, pero al principio no lo
podia aceptar, no crei que fuera asi esta enfermedad y pues ahorita ya no me queda de
otra que vivir con ella.

3. ¢A qué edad presento la primera crisis epiléptica?
A los 15 afios, faltaron 2 meses para que cumpliera 15 afios.

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
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La doctora s6lo me dijo que era epilepsia, Su papa comento: yo siento que las crisis no le
da muy seguido, le pasa cuando se desvela o tiene algin descontrol, por que
anteriormente, le habian dicho que las crisis ocurrian por que se desarrollé mas el lado
derecho de su cerebro.

5. Antes de acudir a una instituciéon de salud, ¢ asistio a otras alternativas de
curaciéon?
Solo con un particular y nos dijo que el tenia un tumor en el cerebro, pero como tengo una
hermana que es enfermera me sugirié que lo llevdramos a otro lado fue cuando lo
llevamos al INNN y qued6 hospitalizado una semana, ahi nos dijeron que tenia epilepsia.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
No, solo su vista que puede ser en relacion a la epilepsia.

7. ¢ Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si.

En caso de ser afirmativo
8. ¢Con qué frecuencia?
En mayo fue la Ultima crisis, por lo regular seria cada mes.

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
Su papa comentd: Mi esposa y mis hijos, que son los que estdn mas en la casa, antes le
daban las crisis en la madrugada, pero ahora ya le dan a cualquier hora.
En la escuela sus amigaos ya saben que cualquier cosa él tiene su celular y en Trabajo
social también ya lo conocen saben de su enfermedad, pero si hay personas que lo
puedan ayudar.

10. ¢Qué tipo de ayuda le ha brindado durante las crisis?
Lo normal cuidar su cabeza, que no se muerda, al momento que le da la crisis que no se
ahogue, el ya sabe que le va a dar una crisis por que dice que se le va el oxigeno, yo lo
sostengo y lo dejo que le de la crisis, trato de controlarlo.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomo después de conocer el diagnéstico?
No lo podia creer si me sentia algo extrafio porque nunca me habia pasado algo asi. Su
papa comentd: fue con una psicéloga por que se rehusaba a tener esa enfermedad pero
como le dijo la doctora “tienes que aprender a vivirla con ella por que el medicamento es
importante y se tiene que tomar para el control de la crisis”. De repente se enoja se
molesta y dice que porque esta enfermo.

12. ¢Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Su papa comentd: pues si se toma su medicamento, como le dijo la doctora que tiene que
tomar sus medicamentos, no hacer corajes, dormir a sus horas, porque cuando vamos a
fiestas tratamos de regresar temprano para que no se desvele.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccién en relacion a su enfermedad?
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Si, no beber, no fumar no salir solo a la calle. Su papa comento: si porque él sabe que no
tiene que estar solo tiene un primo que lo acompafia, ahorita esta que quiere aprender a
manejar pero estamos en eso.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?
No ha estado en esta situacion.

15. ¢(Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia unarelacién
sentimental?

16. ¢Su padecimiento ha sido una causa paraterminar una relacién?
Aspecto Familiar

17. ¢ Cudl fue la reaccion de la familia al conocer el diagnéstico?
Su papa comentd: Yo no lo creia fue una reaccién muy fuerte el ver como se ponia, pero
tengo que aceptar la realidad. Mi esposa si se preocupé mucho por él, bueno toda la
familia, pero a mi esposa siento que le afecté mas, no se a lo mejor porque pensaba que
traeria mas consecuencias en Jonathan.

18. ¢, Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?
Su papa comentd: No, por e | momento no, solo sabemos en un crisis como auxiliarlo, es
lo que le decia a mi esposa g tenemos que tomar cursos para saber de la enfermedad, en
que le va afectar mas adelante, si puede tener su propia familia por que el tiene que
crecer antes pensabamos en sacarlo de la escuela pero no, la doctora nos decia que era
un error porque cuando crezca que iba hacer de su vida y pues si tiene razén.

19. ¢, Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Después de saber que tenia esto, mis primos y hermanos me apoyaron y trataban de
animarme. Es bueno el apoyo de toda mi familia.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion é exclusion en su familia en relaciéon a su
enfermedad?
Su papa comento, Talvez sea sobreproteccion los primos siempre estan al cuidado de
Jonathan cuando juegan siempre lo protegen y cuidan y pues todos somos asi con él.

21. ;Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
Si, lo tratamos de incluir a cualquier actividad inclusive se va a las fiestas pero nada de
alcohol ni de fumar.

Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6 a su rendimiento escolar?
Su papa comenté: no, siento que ha sido normal dejé de estudiar un tiempo pero era por
las crisis y perdié el afio pero ahorita no y es como el digo a mi hijo tengo un compafiero
de trabajo que también presento crisis y ahora ya es muy exitoso es duefio de 23 tiendas
de refacciones y cada tienda tiene 20 empleados y le digo platica con el para que veas
que puedes llevar una vida normal.
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Antes pensabamos mi esposa y yo que lo mejor era sacarlo de la escuela pero la
psicéloga nos dijo que no era necesario que teniamos que dejar que hiciera su vida
porgue el no tenia una limitacién para que estudiara.

23. ¢De qué forma?
24. ¢Tuvo alguna limitacion en las instituciones educativas en relacibn a su
enfermedad?

No.

25. ¢Alguna vez presento crisis epilépticas cuando estudiaba?
Si.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?
Estaba platicando en un salén con mis compafieros y como ya se cuando me va a dar la
crisis les dije que avisaran a mi casa. Su papa comentd: todos sus comparfieros y
maestros lo apoyan.

27. ¢ Sufrié discriminacién por parte de las autoridades de una institucién educativa 6

comparfieros de clase?

No incluso hemos platicado con sus profesores que tiene epilepsia para que sepan de la
enfermedad que tiene Jonathan.

En caso afirmativo

28. ¢ Cudl fue la situacién?
Economia Familiar

29. ¢, Usted participa con la economia familiar?
No.

30. ¢, Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Su papa comentd: Mi esposa y yo.

¢, Cuéanto seria el ingreso mensual familiar?
Con lo que gana mi esposa y con mi sueldo serian como $10,000.00 pesos al mes.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
Pues lo del medicamento una caja le dura 2 dias, se destina como un 30 por ciento del
ingreso.

32. ¢ El ingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
Si.

En caso negativo

33. (Obtiene ayuda econdmica de algun familiar o amistad?
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Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
No ha estado en esta situacion.

35. ¢De qué forma?

36. ¢En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si
/ No, ¢Por qué?)

37. ¢(Como fue larelacién de sus compafieros y jefe al conocer su padecimiento?
38. ¢ Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?

39. ¢Como lo enfrent6?
Vida social

40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
No, yo trato de hacer lo de siempre, jugar futbol o cualquier otro deporte.

En caso afirmativo
41. ¢En qué aspecto?

42. ¢En algiin momento ha sufrido de discriminacion social?
No.

43. Expligue la situacion
44. ;Esta situacion afecta su autoestima?
45. ¢ De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
Su papa comentd: No principalmente por el tiempo y el trabajo que tenemos mi esposa y

yo.

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?
Quiero ser Trabajador Social. Su papa comento6: él a raiz de todo esto me dijo que
buscaba una carrera en la que le ayude a los demas, también en la que no tenga que ver
mucho con matematicas o cualquier otra materia de ese tipo.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA
CASO No. 7

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno: Apellido materno: Sexo:

Jorge Santillan Pimentel Masculino

Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
Ingenieria Industrial

56 afios Unién Libre Empleado Federal

Domicilio del paciente

Calle: NUmero exterior: Colonia:

Claudio Alcocer Mz 91 Lt 13 Sta. Martha Acatitla
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:
Iztapalapa México DF. 57323866

Vive en casa:
L] Propia [] Rentada ] con Familiares [] Prestada

En relacion a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?

La epilepsia no es una enfermedad es un mal que hoy en dia conocemos varias
manifestaciones de la enfermedad que pueden ser desde las mas drasticas que son las
crisis generalizadas y hasta pequefias ausencias o sea la epilepsia tiene muchas
variantes, yo tengo crisis parciales complejas, ya no me dan crisis generalizadas si las
tuve pero el dia de hoy tengo ausencias, mi condicion de memorizacion es un poco
variante por eso no ejerci mi profesion entonces la epilepsia es muy particular de todas,
6sea se conoce la epilepsia de manera general pero cada quien tiene sus
particularidades.

Es un mal de origen neurologico que puede ser causado por diferentes motivos y es
factorizada mas fuerte en ocasiones por motivos emocionales.
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2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Yo lo he ido superando, desde un inicio fue bastante drastico y he tenido bastantes
complicaciones pero he ido aprendiendo, he tenido la oportunidad de buscar sistemas que
me permitan ir superando mi condicion he pasado por etapas fuertes ahorita estoy dentro
de una depresidn que ya tiene varios afios pero estoy saliendo de ella.

3. ¢A qué edad presentd la primera crisis epiléptica?

A los 22 afos, bueno conocida por que anteriormente, no tenia la nocién concreta por que
no tenia conocimiento de que era epilepsia; mi pareja con la que yo vivi pensaba que yo
me drogaba, porque manifestaba ausencias , posteriormente después comentd que ella
pensaba que yo me drogaba porque tenia ciertas condiciones muy particulares pero ya
cuando nos separamos a consecuencia de muchos tipos de esas cosas, yo vuelvo a la
casa familiar, y por toda esa condicion tan fuerte que tuvimos del problema econémico,
social, familiar tan duro ya en casa de mis familiares me da una crisis generalizada, junto
a nuestra casa vivia un médico y fue y me vio y rapidamente dijo “no pues Jorge tiene
epilepsia llévenlo a neurologia para que le hagan estudios para que vean cual es su
causa” en ese momento podria ser un tumor, un derrame, muchas causas para mi en ese
momento después de estudios empezaron las tomografias que eran bastante dificil pero
me lo hicieron en neurologia y ya me dijeron que la epilepsia era asintomatico, que por
alguna razon yo de muy chico me cai muchas veces yo era muy travieso y me golpee
muchas veces en a cabeza, entonces no hay una razén definida; me llegé a decir el
médico por que es una patologia que tenemos muchos los epilépticos que queremos ver
cudl es el origen de nuestra enfermedad para ver cual es la cura, entonces llega el
momento en que te dicen pues no hay factor en especifico que tendriamos que
regresarnos en el tiempo para encontrar cual fue tu verdadera razén de tu enfermedad,
entonces se queda asi no hay razén por la que vino y ahi va diluyéndose un poquito de
gue no te vas a curar, en otra enfermedad tomas medicamentos y te curas y un mal se
gueda en esa condicion de que todavia no te puedes curar, tienes que convivir con él.

4. ¢Quétipo de epilepsia le diagnosticaron?

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢ asistié a otras alternativas de
curacion?
Afortunadamente no, te digo si conocia al médico y al dia de hoy que participo en éstas
terapias he conocido a gentes que han vivido un montén de alternativas y tan nefastas; en
el manejo de su enfermedad en mi pareja que es epiléptica también pues la llevaron con
curanderos y le dieron tesitos, hierbas y eso. A mi se me manifestd ya después en un
grado de estudios mas o menos alto entonces ese tipo de cosas yo no los acepto.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
Afortunadamente no.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si, de tipos de ausencias con mordeduras, automatismos.

En caso de ser afirmativo
8. ¢Con qué frecuencia?

Es variable, la carga de trabajo, mi condicion de alimentacién ahorita tuve una situacion
de cambio de trabajo en el area donde yo trabajaba supuestamente iba a ser bastante
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cémoda pero no fue asi, era bastante intenso, empecé a bajar de peso, este habia una
carga mas intensa en el trabajo, yo por eso me meti en la burocracia porque era un
trabajo mas o menos comodo, tenia acceso a muchas cosas para incluso estudiar por eso
me meti a la burocracia ahorita tuve una etapa me meti al sindicato 2 afios pero no
teniamos hora de entrada ni de salida y me afect6 bastante, se incrementaron mucho mis
crisis pero ahorita ya me sali.

¢ Usted puede considerar el estrés como un motivo para que le den crisis?
El estrés es un motivo, un factor demasiado fuerte en la manifestacion de las crisis
epilépticas.

Y ahorita ¢ cuantas crisis presenta?
Pues para mi ahorita que te diré son, una vez al mes aproximadamente. (Caso No.7)

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
En este momento mi pareja.

¢Y en la via publica o en el trabajo?

En mi trabajo ya también me conocen, o sea yo no me cerré en ese aspecto no le puse un
tabl a mi enfermedad y yo siempre manifesté que estoy enfermo de epilepsia, en mi
trabajo me han ayudado, luego inadecuadamente por que a la gente le da miedo. Con mi
familia hay ocasiones en el que luego estoy meditando algo y me dicen “cémo estas
Jorge” me llaman por mi nombre y les dijo “no estoy bien, estoy bien”, por que ya
percibian cuando empezaba a chupetearme los labios y eso y “cuidado, cuidado, tiene
una crisis epiléptica”. Una mecanica que me decia el doctor es decir jalenle el dedo medio
eso genera un impulso que de alguna manera es una referencia en el cerebro que
empieza a reorganizarse el cerebro para que se reestablezca las crisis y entonces mi
familia luego, luego se ponia a jalarme el dedo medio.

¢Entonces su familia si sabe cémo auxiliarlo en las crisis?
Mi familia, toda mi familia sabe como atenderme, mis compafieros de trabajo yo los he ido
induciendo a que comprendan como es mi enfermedad.

10. ¢Quétipo de ayuda le ha brindado durante las crisis?
Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomd después de conocer el diagnéstico?

Inicialmente pase por una tapa de depresion bastante fuerte porque estaba por finalizar mi
carrera a consecuencia de conocer mi enfermedad y no nada mas conocerla sino
afrontarla yo una vez llegue a mi trabajo y me dijeron sabes que ya no puedes entrar ya
no tienes trabajo pero porque pues a consecuencia de mis crisis yo faltaba mucho tenia
una situacion de agotamiento fisico y emocional que queria escapar por un lado
quedarme escondido en mis cobijas y por el otro lado un cansancio tremendo entonces
faltaba a mi trabajo. También me pasaba esa situacion en la escuela y me dieron de baja
me corrieron de la escuela también entonces al afrontar toda esta situacion y empezar a
ver que era una enfermedad que iba en contra de mi vida.

¢ Usted estaba trabajando y estudiando?
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Cuando empecé con mis crisis (afirmo) y tenia una condicién de ya vivir con una pareja mi
pareja me corrio, me corrieron del trabajo y me corrieron de la escuela me fui hasta abajo.

12. ¢Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Por supuesto.

13. ¢ Usted sabe que tiene alguna restriccién en relacion a su enfermedad?

Claro, afortunadamente mira yo lo he visto en otras enfermedades como la diabetes tengo
un cufiado que le acaba de dar y el dice yo no bebo y el dice pero actualmente toda la
semana bebe y a mi me dijeron hace mas de 30 afios tu no puedes tomar estimulantes
que son por ejemplo la coca cola, café, chocolate, alcohol, olores como tiner todo ese tipo
de cosas y mira yo tengo mas de 30 afios sin tomar alcohol no tomo coca cola no fumo y
mi vida es mas sana de alguna manera una cosa gque me estimula bastante es que
cuando llego con las personas me dicen que cuantos afios tiene usted y les digo que me
faltan 4 afios para los 60 y me dicen no se le notan 6sea no me veo tan grande entonces
al principio si me costo mucho trabajo romper ese ritmo de vida porque mi pareja bebia,
con mis compafieros con los que sali de la vocacional, todo mi circulo social pues nos
ibamos de parranda alas discos en aguellos tiempos, pero que paso tuve que alegarme
de todos los que eran mis amigos porque bebian entonces yo iba a verlos y mis
comparieros del trabajo también bebian me fui entonces me meti en una etapa muy fuerte
en donde me aislé porque el ambiente era de ir y beber y ya la gente tomada te decia no
pues tomate una y al rato insistian no pero pues conmigo yo si soy tu cuate bébete unay
les decia no, pues no puedo, no puedo y no bebia entonces afortunadamente lo pude
mantener y te digo que tengo mas de 30 afios sin una gota de alcohol.

¢, Qué otras restricciones considera que tenga?

Dormir bien llevar una vida tranquila este no una vida totalmente sedentaria por que hay
que hacer ejercicio, trabajar tener motivaciones perspectivas en la vida.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacién sentimental?
Como esta relacion se establece dentro de este marco que es la enfermedad, hay muchos
factores que ya no es necesario arrancar en relacion a la enfermedad por que los dos
conocemos la enfermedad, entonces eso abre bastante la situacion de la pareja en este
caso no me ha costado tanto trabajo por que ya de por si yo lo padezco. Eso me limito
mucho en establecer relaciones de pareja anteriormente, me senti muy limitado por que
llegar a confrontar a una persona y decirle padezco esta enfermedad y ver el rechazo de
una personay como yo ya lo habia vivido habia temor a enfrentar esa realidad.

Al dia de hoy es bastante, pues que te diré estar asi con el sexo opuesto ya no me cierro
tanto, hubo barreras que yo tuve en ocasiones de hasta de ser bastante sucio,
desarreglado, lo tomaba como una barrera para que no se diera esa situacion de rechazo,
entonces eso me protegia del sexo opuesto para no tener relaciones con nadie.

16. ¢Su padecimiento ha sido una causa paraterminar una relacién?
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Aspecto Familiar

17. ¢ Cual fue la reaccion de la familia al conocer el diagndstico?

Por mi parte yo vivi mi relacién familiar basicamente con mi abuela como mi madre, por
gue mi madre tubo problemas con su pareja, mi padre y este, mi madre tubo otra relacion
de pareja y yo tuve otros tres medios hermanos, yo fui el chico de su primer matrimonio y
después mi mama tuvo otros y en el aspecto del apoyo familiar mis hermanos me
apoyaron bastante, tuve bastante comprensién afortunadamente somos una familia que
pues no muy econdmicamente bien pero cultural si era, si existia un apoyo con los hijos
de mis hermanos a consecuencia de mi enfermedad yo no he establecido relaciones de
pareja posteriormente no tuve hijos asi surgié un poco de temor del tabu al tener hijos y
en el caso de mi mama me apoyo pero hasta la muerte osea las madres son muy lindas
entonces, una cosa que me entere hace poco y me senti muy emocionado es que mi
madre decia que no le temia a la muerte y no sentia ninguna malestar en morirse pero
sentia dejarme solo. mi madre, incluso sabia que yo era autosuficiente, responsable y
para no ser una carga para mi por que osea se alej6 mejor de mi, para no hacerme sufrir
entonces me encargo con otros familiares con su hermana mayor con la cual todavia vivo
ahi y este mejor se alejaba yo iba y la buscaba y entonces mi madre padecié de su
circulacion le tuvieron que amputar una pierna y por la circulacion murié del corazén pero
siempre trataba de mantenerme al margen para que yo no sufriera entonces el apoyo fue
total mi padre mas bien mi abuelo me apoyo para vivir una condiciéon buena mi abuelo fue
el que siempre me motivo a estudiar a superarme a hacer alguien y el cuando supo de mi
enfermedad y todo me dijo “esta es tu casa, sal adelante” no me exigié ni me rechazo, no
me corrié fue bastante bueno mi abuelo que yo lo tome como un padre.

18. ¢ Su familia tiene conocimiento de la enfermedad?
Si por que en este caso la familia con la que mas me quede fue con mi hermana mayor y
con sus hijos que el dia de hoy pues ya son adultos ya son casados y este y algunas de
mis sobrinas son trabajadoras sociales entonces tienen conocimiento y el conocer de mi
enfermedad y yo manifestarlo me sirve también de motivacion en algunos aspectos
conocer de mi primo pues en ese aspecto hay el conocimiento total de mi familia de lo que
es mi enfermedad.

¢ Usted considera que hay sobre proteccion?
No conmigo no hay seguridad, proteccibn no porque si me hicieron culturalmente mi
preparacion si me ensefiaron a valerme por mi mismo no buscar una sobre proteccién yo
siempre estoy analizando, cuidando mi proceder hacia donde me dirijo entonces la
proteccion fue algo que yo por mi ética y mi moral personal no acepte, entonces si en lo
personal si he recibido apoyo econémico pero he tratado de ser autosuficiente ahorita
estoy en un lugar de mi trabajo tengo menos de tres meses para jubilarme en mi trabajo y
tengo proyectos para obtener otras perspectivas de ingresos personales y con mis
limitaciones no me limito econémicamente pero si he tratado de salir adelante yo solito
nunca he tenido un apoyo econémico mas bien moral, sobre proteccion yo lo he visto
ahora en la perspectiva de mi pareja de que “no planches, no laves” sobre algunos
accidentes y luego hasta me pide que yo le planche su ropa no porque sus restricciones
gue tenia y esa sobreproteccion que le daban de que tu no te metas a la cocina y este si
hay alguien en la cocina ya puedes entrar y la plancha prohibidisima entonces todas esas
sobre protecciones yo no las conoci yo me lavaba yo me planchaba yo me iba al trabajo
me di cuenta en mi pareja actual de que por ejemplo ella no trabajo porque no debia salir
sola a la calle salia ala calle con su mama yo siempre desde nifio osea solo para todos
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lados no entonces este mi madre siento que también en ese aspecto la quise mucho
porque pues tuvo valor para dejarme emprender.

19. (Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?

20. ¢ Considera que existe sobreproteccién 6 exclusion en su familia en relacién
a su enfermedad?

21. ;,Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?

Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6é a su rendimiento escolar?
Muchisimo

23. ¢De qué forma?

El aspecto de la memorizacién, este yo cuando no hay todavia una manifestacién asi
permanente de la enfermedad osea total yo me acuerdo que pues era dentro del rango
medio superior en las disciplinas mas dificiles por ejemplo matematicas a nivel superior el
calculo osea analisis matematico y esas disciplinas que son bastante complejas en
matematicas, quimica y fisica todo osea me agrado incluso la disciplina de la ingenieria
porque yo sabia que era eficiente pero a través de manifestarse de manera fuerte ya
comunicado entonces ya la enfermedad mi rendimiento intelectual bajo muchisimo la
asimilacion la comprension y la memorizacion principalmente la memorizacion fue lo
tremendo. (Caso No.7)

24. ¢Tuvo alguna limitacibn en las instituciones educativas en relacibn a su
enfermedad?
Ninguna.

25. ¢Alguna vez present6 crisis epilépticas cuando estudiaba?
Sl.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?

Bueno mira en la institucién que yo estudie fue en el politécnico y de alguna manera osea
nunca hubo asi una segregacién o marca de que cuidado con ese individuo osea las
autoridades jamas me llamaron a una entrevista o algo de que, que tiene usted o que le
pasa o algo no, yo me desenvolvi totalmente bien en la escuela, me dieron de baja me
corrieron osea me tuve que regresar presentar mis examenes para poder restablecer mis
estudios y un objetivo que tuve a pesar de la enfermedad fue terminar mi carrera aunque
no me titule porque yo dije ya no es un rendimiento adecuado y no quiero ser deshonesto
conmigo mismo y con una institucién no de llegar y tener una licenciatura que pues ni la
iba a ejercer y ni iba hacer algo verdadero osea como una falta a mi madre e iban a decir
el ingeniero fulano de tal yo soy Jorge Santillan nada mas osea no quiero titulos asi como
si fueran mobiliarios no el ingeniero nada mas por decir, luego hay personas que compran
sus titulos.
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¢Por qué lo dieron de baja?

Por mi falta de rendimiento escolar osea hay que presentar exdmenes y este a conceder
la enfermedad osea presentas tus materias llega el fin de semestre presentas tus
asignaciones y ahi se ven las calificaciones y cada vez eran mas bajas, mas bajas hasta
que repruebas una asignacion y luego tienes que tratar de salvarla por medio de los
exdmenes de titulo de suficiencia pero como no los aprobabas entonces con cierta
cantidad por reglamento de materias no aprobadas te dan de baja pero no por ninguna
restriccion institucional.

27. ¢Sufrié discriminacion por parte de las autoridades de una institucién
educativa 6 compaferos de clase?

En caso afirmativo
28. ¢Cudl fue la situacion?

Economia Familiar

29. ¢ Usted participa con la economia familiar?
Si.

30. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Solamente yo.

¢, Cuanto es el ingreso mensual familiar?

Pues mira como mi pareja también trabaja, pues cada quien mantiene sus gastos muy
aparte, ahorita mi ingreso seria de $9,000.00 pesos al mes, por los bonos mensuales que
me han llegado.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencién médica?
Al dia de hoy bueno fue un factor en el aspecto de economia de correr el riesgo, primero
busque trabajar en una instituciébn de gobierno para el acceso ala asistencia publica
después buscar a través de esta institucion la mejor manera de tratamiento y siempre
lleve una buena disciplina médica para que lleve mi mejor acceso a la medicina al
tratamiento.

¢ Pero entonces ahorita usted ya no gasta dinero 0 no asigna alguin gasto?
Ahorita en esta etapa de mi vida si porque por ejemplo hace poco que tuve problemas de
salud tuve necesidad de hacer un poquito mas de cuidado porque como uno toma
medicamentos tu sensibilidad estomacal es bastante fuerte entonces tienes que cuidarte
bastante.

32. ¢Elingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
Si como no, afortunadamente en mi trabajo tuve la oportunidad de llegar a lo de mis

estudios y sin dudar llegue al grado maximo del trabajador en el empleo general que
pude tener mi categoria es la mas alta.

En caso negativo

33. ¢ Obtiene ayuda econdmica de algun familiar o amistad?
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Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
No.
35. ¢(De qué forma?

36. ¢En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si
/ No, ¢Por qué?)

Yo los informe de que padecia mi enfermedad como se me manifestaba y siempre tuve
cuidados, trabaje con abogados he trabajado en diferentes areas y nos daba una
informacion incluso tuve bastantes situaciones bastantes favorables sobre una
licenciada que me decia cuando necesitara ir al medico que me fuera y si me sentia
mal que me fuera, eso me motivaba muchisimo para trabajar mas y rendir mejor en el
trabajo entonces siempre tuve una buena relacion mis compafieros a cualquier nivel
conocian mi enfermedad y me auxiliaban inmediatamente.

¢En que institucion trabaja?

Yo trabajo en la secretaria de agricultura, soy empleado de gabinete.

37. (,Como fue la relacibn de sus compafieros y jefe al conocer su
padecimiento?

38. ¢Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?

39. ¢Como lo enfrent6?
Vida social

40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
No, me gustaba el fatbol americano y como me dio un poco mayor ya estaba satisfecho
en muchos aspectos y en la actividad deportiva.

En caso afirmativo
41. ¢En qué aspecto?

42. ¢En algin momento ha sufrido de discriminacion social?

Luego hay personas bastante injustas pero afortunadamente tengo una buena
preparacion y no me presto a esas limitaciones a esas restricciones que quieren hacerme
esas personas y si tengo la oportunidad les hago ver que no es adecuado, en mi trabajo
ahorita hay un compafiero en el area de sistemas que trataba de relegarme un poco pero
a de ver sido porque yo estuve en el sindicato el odia el sindicato entonces ya me di
cuenta entonces lo he tratado de ir tratando y ya me acepta mas entonces mi enfermedad
no me restringe, si he visto personas que se bloquean demasiado se sienten mal o se
vuelven hasta agresivos.

43. Explique la situacion

44. ;Esta situaciéon afecta su autoestima?
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45. ¢De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
Si.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la

enfermedad? (Si/ No, Por que)

Si, este grupo se divulga a través de carteles en el metro incluso una compafiera de
trabajo dice mira Jorge aqui hay un letrero de esto y luego, luego tome los datos y vine a
la primera conferencia que pude de la doctora y ella me dijo no pues los siguientes
sabados es aqui en el edificio y entonces vine y es que yo anteriormente habia
participado ya en un grupo de neur6ticos anénimos que me sirvié también esa terapia y
en el grupo de los optimistas, yo siempre he buscado algunas alternativas para mi
enfermedad.

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?

Si, mira ahorita estoy por jubilarme arreglar mi jubilacion estamos por la situacién del
cambio de la ley del ISSSTE entonces ahorita hay unos proyectos del gobierno de reducir
la plantilla laboral que son los burécratas entonces lo que estan haciendo es cancelarlas y
por la cancelacién de las plazas nos benefician con un dinero que se nos da ese dinero lo
tengo proyectado para comprar una propiedad aca por el estado de hidalgo que me estan
sugiriendo sino en otro lado e ir iniciando un proyecto a mi me gusta mucho la fotografia
ademas, entonces siento que por ahi puedo hacerlo por la fotografia pero a nivel de
estudios yo tuve como estudios adicionales la carrera de técnico electricista entonces yo
soy electricista aprendi mecanica algo de herreria osea tengo muchas alternativas para
trabajar, entonces yo no siento alguna limitacion digo yo hasta de pintor puedo resolver mi
situacion, y digo ya con mi jubilacién ya teniendo un ingreso estable y otros proyectos que
pueda hacer voy a salir bastante bien hasta siento que vendiendo éxito podria yo ser buen
vendedor, siempre se puede.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA
CASO No. 8

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno Apellido materno: Sexo:

José Eduardo Rodriguez Caballero Masculino
Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
25 afios Unién Libre Comerciante Secundaria

Domicilio del paciente

Calle: NUumero exterior: Colonia:

Emiliano Zapata 100 interior 7 Los Reyes
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:
La paz Estado de México 58586516

Vive en casa:
[ Propia [ Rentada O con Familiares ] Prestada

En relacién a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
No tengo una definiciéon de le enfermedad sélo se que ocurre mediante crisis epilépticas,
gue sucede en un descontrol del funcionamiento del cerebro.

2. ¢Co6mo ha vivido su padecimiento?
Al principio si fue muy dificil porque mi familia no sabia que era lo que me pasaba a mi me
dio las crisis cuando tenia 10 afios, y en ese tiempo mi papa no tenia trabajo y apenas
empezaban con el negocio de la ropa recuerdo que me llevaron a urgencias y fue ahi
donde me diagnosticaron la epilepsia y posteriormente me canalizaron al INNN.

3. ¢A qué edad presento la primera crisis epiléptica?

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
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No se sélo me dijeron que tenia crisis ténico-clonicas.

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢asisti6 a otras alternativas de
curacion?

Su mama comenté: si mi comadre me dijo que lo llevara al templo donde ella asiste para
ver si la enfermedad era otra cosa, y como la verdad yo estaba muy preocupada lo lleve
para ver que mas podian hacer, so6lo le dieron una limpia y le pusieron muchas cosas en
la cabeza pero como no veia solucion lo seguia llevando al doctor hasta que
preguntdndome salio que por una caida muy fuerte que tuvo en las escaleras de muy
nifio, podria haber sido la causa.

&Y como fue la caida?
Nosotros viviamos en departamentos y hasta el 5to piso, esa vez el nifio estaba en su
andadera y en un descuido se salio hasta caerse de las escaleras, ya ve que hay un
descanso a la mitad, pues hasta ahi se quedo, ahora si que se rod6 aunque la andadera
amortiguo un poco el golpe si se peg6 en la cabeza.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
No.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si, aunque no son muy seguidas pero si.

En caso de ser afirmativo

8. ¢Con qué frecuencia?
Pues la semana pasada no tuve, hace 15 dias tuve como dos, es esporadico pero al mes
si tengo como 2 o 3 crisis.

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
MI familia, mi esposa.

¢Y en la via puablica o en el trabajo?
Casi nunca salgo solo pero cuando estoy en la calle pues nadie la gente solo se acerca
para ver pero no saben como y en mi trabajo no estoy solo tengo a mi familia, como es
negocio familiar, nosotros nos dedicamos a la vente de ropa.

10. ¢Qué tipo de ayuda le ha brindado durante las crisis?
Aqui en mi casa pues lo basico. Su mama comentd: sélo cuidar que no se este pegando
con las cosas, lo tratamos de tranquilizar le cuidamos su cabeza.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomé después de conocer el diagnéstico?
Como era muy nifio, pues si me molestaba no ser como los demas, porque luego ya no
podia jugar futbol, o con mis amigos, aunque también me daba coraje que se burlaban de
mi mis comparfieros ya por eso nada mas estudie hasta la secundaria. También como que
me aislé para que nadie me viera, no queria que supieran que estaba enfermo, me daba
pena. Pero ahorita siento que las crisis ya no son seguidas y que puedo llevar mi vida
normal.

12. ¢ Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la

enfermedad?
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Si, trato de hacer todo lo que los médicos me dicen, me tomo el medicamento. Ahora si
que ya aprendi porgue antes me valia no queria tomarme el medicamento y me enojaba y
pues si lo sentia después cuando venian las crisis.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccion en relacion a su enfermedad?
Si, cuando uno tiene esta enfermedad siento que hay muchas a parte de las que te dicen
los doctores como el no tomar, el no fumar, el no tomar café o coca cola, no desvelarme,
etc., y la lista es mas grande pero uno trata de tener una visa normal. Hay veces en que si
me gustaria irme con mis cuates a tomar unas cervezas pero tengo que medirme si no
quiero tener una crisis.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?
Afortunadamente no, bueno al principio si pensé en esta situacion, pero como te digo yo
trataba de tener una vida normal y en una fiesta conoci a mi esposa aunque ahorita
estamos viviendo en unién libre, nosotros nos queremos casar para el otro afio primero
Dios. Cuando la conoci yo no le dije de mi enfermedad ella después se dio cuenta pero lo
mas importante es que quiso seguir conmigo y yo me senti muy bien con su apoyo hasta
gue le propuse que viviera conmigo yo tomo en cuenta esa actitud de la gente hacia a mi.

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacion sentimental?
La inseguridad o el saber como decirle que tengo esta enfermedad, por eso yo nunca
decia nada afortunadamente la persona que esta a mi lado es la que me acepta como es.

16. ¢ Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacion?
No.

Aspecto Familiar

17. ¢ Cudl fue la reaccion de la familia al conocer el diagnéstico?
Su mama comenté: al principio si fue de desesperacion y angustia pero siempre voy a
poyar a mi hijo en todo, antes me ponia a llorar pero ahora veo que lo tenemaos que sacar
a delante, tenemos que ver que haga su vida como cualquier otra persona.

18. ¢ Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?
Su mama comentd: No mucho, s6lo lo que sabemos de los doctores o vemos de Lalo
nada mas.

19. ,Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Siempre he tenido el apoyo de mis papas y hermanos y es algo que le agradezco mucho
a Dios, porque antes era muy renuente a todo lo que me pasaba y me enojaba con migo
mismo.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion 6 exclusiéon en su familia en relacién a su
enfermedad?
No, nunca he vivido exclusién en mi familia y creo que tampoco sobreproteccién. Si me
cuidaban mucho de nifio, pero siento que no llegaron a la sobreproteccion.

21.¢Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
Si, aunque como trabajo casi no realizo quehaceres de aqui de la casa.
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Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6 a su rendimiento escolar?
Pues no creo, yo nunca fui muy estudioso o dedicado al estudio siempre era de 7 0 6 de
calificacion y mejor decidi trabajar con mi papa.

23. ¢(De qué forma?

24. ¢Tuvo alguna limitacibn en las instituciones educativas en relacibn a su
enfermedad?
No, si dejé de estudiar fue por decision propia, los maestros si sabian de la enfermedad
que tengo pero no hubo problemas con eso.

25. ¢Alguna vez presentd crisis epilépticas cuando estudiaba?
Si varias veces.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?
En la primaria cuando me empezaban a dar las crisis fue muy feo para mi porque me
veian mal, y hasta entre ellos decian que no querian jugar conmigo por que me daban las
crisis talvez porque les daba miedo, o no se pero vivi un rechazo en ese momento. En la
secundaria senti que las crisis fueron menos mis compafieros y maestros sabian que
tenia la enfermedad y me auxiliaban ahi ya fue otro trato, senti que pasaria lo mismo pero
no.

27. ¢Sufrié discriminacion por parte de las autoridades de una institucién

educativa 6 compaferos de clase?

En caso afirmativo
28. ¢ Cual fue la situacion?

Economia Familiar

29. ¢ Usted participa con la economia familiar?
Si, trabajo con mi papa en el negocio.

30. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
So6lo mi papay yo.
¢ Cuanto es el ingreso mensual familiar?
Es muy variable porque a veces nos va bien y hay dias que no vendemos mucho, se
podria decir que al mes serian unos $6,000.00 pesos porque también tenemos que
apartar lo de la inversion y eso.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
Lo del medicamento, que seria mas de 800.00 pesos al mes mas 0 menos.

31. ¢ El ingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
Si, a veces.

En caso negativo
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33. ¢ Obtiene ayuda econémica de algun familiar o amistad?
No, de nadie.

Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
Pues en mi caso no, no tengo ningun problema.

35. ¢De qué forma?

36. ¢En el &rea donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si/
No, ¢ Por qué?)
Es familiar.

Vida social

37. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
No, a mime gusta jugar futbol y siempre lo he hecho esa seria la Unica actividad que yo
hago.

En caso afirmativo
38. ¢En qué aspecto?

39. ¢En algin momento ha sufrido de discriminacion social?
Solamente en la primaria pero talvez por esa edad los nifios no sabian que era lo que me
pasaba en su momento si me afecto mucho pero de ahi en fuera no he pasado por otra
situacion a esta edad.

40. Explique la situacion

41. ¢ Esta situacién afecta su autoestima?
Si en ese momento me afecto mucho por que ya no queria ir a la escuela o seguir con mis
estudios y bueno a esa edad los nifios son muy crueles y si me deprimia, lloraba porque
no queria ir a la escuela hasta que mis padres tuvieron que ir hablar con la directora para
que no sucediera lo mismo en la escuela pero aln asi me afecto mucho.

42. ¢;De qué forma?

43. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No.

44, ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por qué)
No, tampoco, porque no tengo conocimiento de algin grupo y por el tiempo como
nosotros trabajamos todos los dias.

45. ¢ Cudl es su proyecto de vida?

Quisiera casarme formar mi propia familia y seguir adelante con esta enfermedad porque
afortunadamente tengo gente a mi lado que me apoya en todo y les doy las gracias.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA

CASO No. 9

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno: Apellido materno: Sexo:

Karina Valencia Castillo Femenino
Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:
34 afios Soltera Hogar Lic. Contaduria

Domicilio del paciente

Calle: Numero exterior: Colonia:
30 No. 60 El Sol
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:
Nezahualcoyotl Estado de México 57436504

Vive en casa:
[ Propia [] Rentada ] Con Familiares ] Prestada

En relacién a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?

Pues yo se que es un enfermedad que no es hereditaria, que resulta por distintas
situaciones por tener malformaciones en el cerebro que ocasionan descargas eléctricas y
estos pues son malformaciones o alteraciones en las células que van a ocasionan lo que
son los ataques epilépticos, éstos se pueden localizar en distintos focos, y va hacer la
manera de la presentacion de las crisis que se obtengan si van a ser muy fuertes, o van
hacer cortas o van a ser leves segun los distintos focos que se afecten con estas
malformaciones o simplemente la descargas eléctricas y esto puede haberse iniciado
pues por problemas al momento de nacer, o por algun trastorno durante el resto de la vida
0 una impresion muy fuerte un golpe o problemas de alguna enfermedad que se haya
complicado y que cause males en el cerebro.
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2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Pues yo lo he vivido de una manera muy chistosa por que pues a mi me empezaron a dar
las crisis desde que tenia 7 afios pero pues eran ausencias muy pasajeras muy ligeras y
pues en mi caso desde un inicio no me empezaron a dar medicamentos, por que a mi me
decian que lo que me pasaba era que yo necesitaba a que me dedicara a curar gente que
se me metian espiritus en el cerebro.

¢ Quién le decia todo esto?
Pues con las personas con las que me llevaban porgue le digo que desde un principio yo
no tome ningn medicamento sino a mi me llevaban a templos espiritualistas y era lo que
me decian.

¢Y quien la llevaba?
Mi mama.

¢ Desde nifia la llevaban entonces a los templos, nunca la llevaron a un medico?
No

¢ Hasta que edad la llevaron con un medico?
Pues ya hasta como los 14 afios

¢ Y antes no tomaba algun medicamento?
Pues no yo me mantenia estable lo Unico que me decian que como era muy pequefa
todavia no era tiempo de que yo cumpliera y nada mas me daban como calmantes
tranquilizantes y formas de relajacion para que yo no me pusiera muy mal porque a mi me
decian que se apoderaban seres negativos en mi por eso me ponia yo mal

¢ Entonces las crisis fueron de ausencia?
Pues es que yo solo en una ocasién de muy chiquita este convulsione cuando tenia un
afo de edad y este pero en esta ocasion no hubo ninguna causa porque yo convulsionara
de eso se extrafiaron mucho los doctores porgue yo no tenia gripa o alguna enfermedad
en el estomago ni nada entonces la convulsibn se dio asi por si sola sin ninguna
justificacion.

3. ¢A qué edad presento la primera crisis epiléptica?

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
Pues hasta tiempo pasado me habian dicho que tenian ténico clénico generalizado
porque me daban de todos tipos pero pues Ultimamente siento que ya se me han retirado
asi que me den de distintos tipos ya las que me dan son las parciales simples o las
simples solamente.

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢ asistio a otras alternativas de
curacion?
Siyo iba a los templos.

¢Y que tipo de religion practica?
No, yo soy catdlica pues es que ahi no te exigen tener una religion osea ahi no son
lugares de una sola religibn puede ir gente de cualquier religiébn, pero yo hasta cierto
punto si creo pues si creo en esos lugares porgue luego yo iba muy mal y eso, yo tenia el
problema del aura yo siento asi que me ahorcan cuando me voy a poner mal y luego
cuando yo iba a esos lugares el que segun era el guia el que curaba me hacia asi (sefialo

135



su mano en su cuello) 3 veces y le tronaba su mano y se me quitaba esa molestia de la
garganta.

¢ Esa sensacion era cuando le iba a dar una crisis?

Cuando me iba a dar una crisis, sigue siendo esa sensacion eso es a lo que llaman el
aura el aviso cuando me va a dar una crisis.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
No.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si.
En caso de ser afirmativo

8. ¢Con qué frecuencia?
Pues ya ultimamente las present6 con menor frecuencia en tiempos pasados todavia me
daban luego hasta 2 crisis por dia y a la semana me daban unas 8 por semana y ahorita
ya se me presentaban esa cantidad al mes 6 al mes 7 al mes y Ultimamente ya me dan
hasta 4 por mes actualmente y hay meses en que ya nada mas 2 o ha habido 1 mes en
el que ya no he presentado ninguna crisis entonces ya se a disminuido bastante.

&Y que tipo de crisis presenta actualmente?
Pues son las parciales simples y las complejas.

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
Aqui en mi casa los que se dan cuenta son mis hermanos y me auxilian pero luego no se
dan cuenta de que me dan las crisis si estoy en la calle 0 eso si se da cuenta la gente me
auxilia pero yo cuando reacciono ya veo la bola de gente a mi alrededor ellos tratan de
ayudarme pero como no saben como ayudarme pues luego hasta hacen mas dafio no
saben.

10. ¢Qué tipo de ayuda le han brindado durante las crisis?
Mis hermanos saben como ayudarme en la calle ya veia a la gente con pedazos de
algodon o cualquier otra cosa para ayudarme, la gente no sabe muy bien; por ejemplo yo
voy a clases de zumba y durante el baile me dio una crisis lo que hicieron mis
compafieros fue que me agarraron de todo el cuerpo para que yo no pataleara y no me
dejaron moverme, mi compafiera me dijo que fue por el espejo que estaba junto a miy no
me cortara pero yo quedé adolorida del todo el cuerpo, me dolian mis piernas.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomo después de conocer el diagnostico?
Yo lo tome tranquila porque como a mi me habian dicho que tenia el don de curar a la
gente a mi me gusto y aun espero encontrar un lugar de esos para que me ensefien, con
la enfermedad a mi me ha ensefiado a que las personas que estdn conmigo son porque
realmente me quiere no por compromiso, aqui veo quienes son mis amigos.

12. ¢Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Si, me tomo los medicamentos que me dicen.
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13. ¢ Usted sabe que tiene alguna restriccion en relaciéon a su enfermedad?
Pues no porque yo no acostumbraba hacer todo lo que no puedo hacer a mi no me gusta
el café o tomar o desvelarme, yo no acostumbraba hacerlo sélo lo de las comidas pero ya
me acostumbre a eso.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?
En cierta parte si, pero es algo que a mi no me importa mucho, yo tenia un novio en la
universidad y al principio me trataba muy bien, pero cuando yo empezaba a ponerme mal
se alejé de mi, como te digo esta enfermedad me ha abierto los ojos con las personas,
hay veces en que sélo se quedaba en una simple amistad o el alejamiento total de esa
persona.

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacion sentimental?
Pues yo no les decia nada a mis novios solo que estaba enferma hasta que me veian de
que se trataba se alejaban.

16. ¢Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacién?

Aspecto Familiar

17. ¢, Cual fue la reaccion de la familia al conocer el diagnostico?
Como te digo mi mamé& me llevaba a los templos y ella me atendia, mi papa no me creia
decia que sblo me hacia la enferma hasta que por él me llevaron al doctor y mis
hermanos les da igual.

18. ¢ Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?
Ahora ya un poco a veces me acompafan a las platicas de epilepsia con la doctora.

19. ¢, Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Regular porgue ahora mi mama ya no esta conmigo, mis hermanos trabajan y no me
dejan hacer nada y mi papa pues a veces me atiende y a veces no porque me quedo sola.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion 6 exclusiéon en su familia en relacién a su
enfermedad?
En mi familia de las dos porque mi mama cuando tuve la oportunidad de que me vendiera
unos puestos para que yo vendiera no quiso por mi seguridad, mis tios y primos cercanos
decian que me apoyaban pero cuando yo vivi un tiempo con mi prima me corrié, tuvimos
un problema pero nunca senti su apoyo al contrario, hasta que me dijo que ya no me
gueria en su casa.

21. ;Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?
No, ellos todo lo hacen.

Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afect6é a su rendimiento escolar?
Pues al principio no, yo era aplicada en la primaria y secundaria cuando entre a la
vocacional y a la ESCA me empecé a poner mas mal y me daban mas seguido las crisis
porque yo queria concentrarme bien o leer un libro y es cuando me daban las crisis, a
duras penas terminé mi carrera.
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23. ¢De qué forma?
24. ;Tuvo alguna limitacion en las instituciones educativas en relacion a su
enfermedad?
No.

25. ¢Alguna vez presento crisis epilépticas cuando estudiaba?
Si en la vocacional y en la ESCA.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?
Pues normal si me auxiliaron, una de mis maestras me canaliz6 a un hospital con un
conocido pero era de psiquiatria, y ya de ahi me canalizaron a un neurdlogo.

27. ¢Sufrié discriminacion por parte de las autoridades de una institucién educativa 6

compaferos de clase?

No, yo era muy seria casi no le hablaba a nadie entonces no me daba cuenta de su
actitud.

En caso afirmativo

28. ¢Cuél fue la situaciéon?

Economia Familiar

29. ¢ Usted participa con la economia familiar?
No, me quedo en la casa.

30. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Mi papa solamente, mis hermanos trabajan en un café Internet pero lo que ganan son
para ellos.

¢, Cudl seria el ingreso mensual familiar?
No se cuanto gana mi papa nunca me lo ha dicho.

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
Mi papé tiene seguro y paga $1,500.00 para el medicamento realmente es poco.

32. ¢Elingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
Pues si para mi y mi papa.

En caso negativo
33. ¢, Obtiene ayuda econdémica de algin familiar o amistad?
Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
No he laborado.

35. ¢De qué forma?
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36. ¢En el &rea donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si
/ No, ¢Por qué?)

37. ¢Cbémo fue la relacion de sus comparfieros y jefe al conocer su padecimiento?

38. ¢ Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?
Si, cuando iba a pedir trabajo nunca me dieron, en cuanto sabian de mi enfermedad me
decian que ellos me llamaban y en una situacion de plano me dijeron que ellos no se
querian a ser responsable de mi. Nunca he trabajado en el area de mi carrera ni tengo
practica, porque cuando queria hacer el servicio social mi papa me dijo que el me lo
sacaba y asi fue con una de mis tias que trabaja en Telmex.

39. ;,Como lo enfrent6?
Vida social

40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
Casi no tengo actividades recreativas solo ahorita que voy a clases de zumba y hasta
ahorita no he tenido algun problema.

En caso afirmativo
41. ¢En qué aspecto?
42. ¢En algun momento ha sufrido de discriminacion social?
So6lo en el caso de pedir trabajo, en la calle los vecinos no me hablan yo dijo que es por

esto.

43. Explique la situacion
(No dijo alguna en especifico)

44. ¢ Esta situacion afecta su autoestima?
Al principio si pero con lo de las platicas a las que voy ya no me importa, he aprendido
muchas cosas, y ya no me afecta tanto.

45. ¢;De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
Si, al GADEP

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?

Encontrar a mi mama y buscar un templo espiritual y seguir con mi deseo de curar a la
gente.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA
CASO No.10

ESTUDIO DE CASOS SOBRE LA CONDICION SOCIAL DEL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Objetivo: Analizar la situacién del paciente diagnosticado con epilepsia identificando las
principales problematicas sociales e individuales que enfrenta.

Datos del paciente

Nombre (s): Apellido paterno Apellido materno: Sexo:

Luis Roberto Torres Gonzalez Masculino

Edad: Estado civil: Ocupacion: Escolaridad:

22 afnos Soltero Ninguna 2do de secundaria

Domicilio del paciente

Calle: NUmero exterior: Colonia:

Calle 5 84 interior 1 Progreso Nacional
Delegacién o municipio: Cuidad o Estado: Teléfono:
Gustavo A. Madero México DF. 53690875

Vive en casa:
L] Propia [] Rentada ] con Familiares [] Prestada

En relacion a la enfermedad

1. ¢Sabe usted en qué consiste la enfermedad de la epilepsia?
No, solo se que me dan convulsiones, dolores de cabeza y luego me dan crisis.

2. ¢Como ha vivido su padecimiento?
Pues mal.

3. ¢A qué edad presento la primera crisis epiléptica?
Cuando tenia 13 afios. Su mama comenté: tuvo una caida a los 10 afios jugando fatbol,
se golped la cabeza y perdio el conocimiento, pero las crisis se presentaron a los 13 afios,
habia tenido también infeccion en los oidos y pensamos que también fue un factor. Hace
tiempo fuimos a un balneario en Veracruz y cuando regresamos mis tres hijos tuvieron
infeccién en los oidos, también le dio varicela en ese tiempo pero mas que nada el doctor
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Alonso nos dijo que fue por el golpe que tuvo por que cay6 de espaldas, se pegé en la
cabeza y perdié el conocimiento por unos segundos.

4. ¢Qué tipo de epilepsia le diagnosticaron?
Su mama comenté: Epilepsia de dificil control.

5. Antes de acudir a una institucion de salud, ¢asisti6 a otras alternativas de
curacion?

Su mama comentd: Si, a la acupuntura, homeopatia, naturismo pero era como

complemento, si asistié a instituciones de salud pero fue como complemento el llevarlo a
esas actividades.

6. ¢Aparte de tener epilepsia padece alguna otra enfermedad?
No.

7. ¢Actualmente presenta crisis epilépticas?
Si.

En caso de ser afirmativo

8. ¢Con qué frecuencia?
Su mama comentd: Hay veces que esta muy bien, pero hay veces en que presenta la
convulsion total, hace 8 dias estuvo desde las 6 de la mafiana a las 9 de la noche con las
crisis de la cara. Nosotros las clasificamos como leve, regular, fuerte y muy fuerte y es
cuando llega a convulsionar totalmente. El viernes ya tenia desde la operacién que no
presentaba crisis desde hace un afio, le di un medicamento que me dieron que cuando se
presentan esos movimientos se la tomaran y fue asi como se calmod, se quedé dormido.
Hay veces que esta dibujando por que le gusta mucho dibujar e incluso tiene un amigo
gue se va mucho con €l pero hay veces que no se quiere mover ni del sillén por el temor
de que lo va a sacudir.
Lleva dos operaciones Luis Roberto, antes de la primera operacion el 8 de nov. Del 2004
él convulsionaba cada 5 minutos, asi como reloj, pero total todavia no se acababa de
reponer de la sacudida cuando ya tenia la otra, todo el dia lo llevamos a neurologia para
estabilizarlo y se quedd como dos dias, y hace 8 dias pensamos que volveria a lo mismo,
pero afortunadamente ha tenido mucha mejoria.
Yo llevo el registro de las crisis que tiene mi hijo, la tltima fue el viernes y ayer, 20, 15 de
agosto 3 al mes.

9. ¢Quién o quienes le han auxiliado durante sus crisis epilépticas?
Mi hermano, mis papéas, mi amigo o mi primo.

10. ¢Qué tipo de ayuda le han brindado durante las crisis?
Su mama comentd: Principalmente que no se golpee, retirar las cosas con las que se
pueda lastimar, a veces ni te da chance de ayudarlo. Lo bueno es que el presenta el aura,
como le dice el doctor lo bueno es que a ti te avisa canijo por que otros azotan asi, y a él
si le da chance de sentarse, nos dice “no me voy por que me va a dar una crisis”.

Vida Personal

11. ¢ Qué actitud o reaccion tomd después de conocer el diagnéstico?
Su mama comento: Lloraba y nos decia que porque a mi, se deprimia.
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12. ¢ Usted lleva a cabo las medidas terapéuticas necesarias para el cuidado de la
enfermedad?
Su mama comento: Si ¢,como cuales?, si a donde sea se lleva su agua porque tiene que
tomar dos litros de agua al dia, se lleva el medicamento cuando salimos.

13. ¢Usted sabe que tiene alguna restriccion en relacion a su enfermedad?
Pues no, ninguna.

14. ¢Su padecimiento le ha excluido de una vida en pareja?
Pues si, no se porque, Su mama comento: si sabes por qué hijo no sales igual y por todas
las expectativas que tenia de que se iba a casar a los 16 afios y ahora ya le subi6é dice
que a los 18, y como ve gue sus amigos ya se casaron, ahora no se que piense, sus
amigos lo visitaban con sus hijos y ahora dice que no piensa en casarse o tener hijos.

15. ¢Qué sentimientos han estado presentes cuando inicia una relacién sentimental?
No se ha encontrado en esa situacion.

16. ¢, Su padecimiento ha sido una causa para terminar una relacion?
No se ha encontrado en esa situacion.

Aspecto Familiar

17. ¢ Cual fue la reaccion de la familia al conocer el diagndstico?
Su mama comenté: Fue muy dificil para nosotros.

18. ¢ Su familia tienen conocimiento de la enfermedad?
Su mama comentd: Si, tal vez lo basico.

19. ¢, Como considera que es el apoyo familiar ante la enfermedad que padece?
Su mama comenté: Siempre vamos a la consulta los 3 o incluso hasta toda la familia, toda
la familia en lo que pueden lo apoyan.

20. ¢ Considera que existe sobreproteccion 6 exclusiéon en su familia en relacién a su
enfermedad?
Su papa comentd: Sobreproteccion pues no mucha, pero lo que siento es que lo tenemos
que hacer mas independiente, porque nosotros no le vamos a durar toda la vida,
queremos gue vaya a la escuela e incluso le he dicho a mi hijo, si es posible me meto a
estudiar de nuevo contigo.

21. ;Su familia le permite realizar actividades propias del hogar sin ninguna
limitacion?

Su mama comentd: Si cuando el esta bien me ayuda en la casa, limpia la mesa le hecha
agua a las plantas.

Aspecto Escolar

22. ¢Considera que la epilepsia afecta 6 afectd a su rendimiento escolar?
Si.

23. ¢De qué forma?
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Su maméa comentd: No los dieron de baja en la secundaria por que nos decian que se
presionaba mucho por querer rendir al mismo nivel que sus compafieros y le daban las
crisis por la misma presién. Antes escribia con la derecha y ahora se acostumbra mas con
la izquierda, a el le gusta dibujar mucho y como te dijo a horita esta bien pero cuando le
vienen las crisis si se pone muy mal. Y en la escuela no creo que me permitan estar todo
el tiempo con el.

24. ¢Tuvo alguna limitacibn en las instituciones educativas en relacibn a su
enfermedad?

Su mamé comento: Pues en la secundaria le faltaba un mes para que terminara el 2° afio
de la secundaria y lo dieron de baja. Si le tuvieron paciencia por que me permitian estar a
un lado cuando realizaba sus examenes pero como las crisis fueron cada 5 minutos pues
ya no lo dejaban, por parte de los maestros si habia apoyo pero me decian que por lo
mismo ya no aprendia igual. A él le gusta mucha la mecanica y no podia hacer los
trabajos decian que lo sentian mucho que no podia terminar el afio, porque fue en la
secundaria donde presenté mas fuertes las crisis.

25. ¢Alguna vez presento crisis epilépticas cuando estudiaba?
Si.

26. ¢Como fue la actitud de las autoridades o compafieros presentes?
Su mama comentd: Muy positiva, las muchachitas y jévenes lo ayudaban mucho, los
maestros también.

27. ¢ Sufrié discriminacion por parte de las autoridades de una institucion educativa 6
compafieros de clase?
No.

En caso afirmativo
28. ¢ Cual fue la situacion?

Economia Familiar

29. ¢ Usted participa con la economia familiar?
No. Su mama comenté: No puede una semana esta bien y después ya pone mal, la
enfermedad no lo deja hacer nada en este aspecto.

30. ¢ Cuantas personas participan con los gastos de la familia?
Su mama comentd: Nada mas mi esposo.

¢, Cual es el ingreso mensual familiar?
Como $8,000.00 pesos mensuales

31. ¢ Del ingreso familiar cuanto destina para su atencion médica?
Pues a horita es el problema que tenemos por que cumpliendo los 24 afios no sabemos
si me van a seguir a poyando con el medicamento, yo trabajo en el metro y no sabemos si
tendria el apoyo.

32. ¢Elingreso mensual cubren con los gastos de la familia?
Su mama comentd: Pues si a veces, como los demas también estudian.
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En caso negativo

33. ¢ Obtiene ayuda econdémica de algun familiar o amistad?
Su mamé comentd: Cuando se llega a necesitar si. Como en una ocasion que nos dijeron
que para la operacién tenian que requerir de una rejilla y ese aparato costaba como 25 mil
pesos, y en esa ocasion vendimos el carro que teniamos y nuestra familia pidieron
préstamos en sus trabajos para poder pagarla y esa vez por la rejilla, pero si nos hubieran
dicho antes hubiéramos ahorrado para eso, pero gracias a la apoyo de la familia sali6.

Aspecto Laboral

34. ¢ Afecta la epilepsia al rendimiento laboral?
No ha trabajado.

35. ¢ De qué forma?

36. ¢En el area donde labora tienen conocimiento de la enfermedad que padece? (Si
/ No, ¢Por qué?)

37. ¢(Como fue la relacién de sus compafieros y jefe al conocer su padecimiento?
38. ¢Ha sufrido de discriminacion en su trabajo?

39. ¢ Como lo enfrent6?
Vida social

40. ¢Su padecimiento lo ha limitado en sus actividades recreativas 6 de diversion?
Si.

En caso afirmativo

41. ¢En qué aspecto?
Antes realizaba mas ejercicio, andaba en la bici, hacia deportes, futbol y pues ahora me
canso mucho ya no hago lo mismo.

42. ¢En algin momento ha sufrido de discriminacion social?
No.

43. Explique la situacion

44. ;Esta situacion afecta su autoestima?

45. ¢ De qué forma?

46. ¢ Tiene conocimiento sobre los derechos humanos?
No.

47. ¢Asiste a grupos de apoyo que le permita comprender y / o enfrentar la
enfermedad? (Si/ No, Por que)
Su mamé comentd: No, no teniamos conocimiento de alguno.

48. ¢ Cual es su proyecto de vida?
Echarle ganas a mi enfermedad.
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ANEXO 4

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“MANUEL VELASCO SUAREZ"

Objetivo General: Informar a familiares y a pacientes con epilepsia sobre las caracteristicas de la enfermedad

Sesion: 1

Objetivo Actividad

Descripcion Material Responsable

Tarjetas
Plumones
Alfileres

Cada participante dird su nombre y lo escribird en

Conocer a los integrantes del una tarjeta, misma que les permitird identificarse, asi

grupo y darles a conocer los mismo se presentaran ante el grupo, mencionando
temas a tratar nombre, edad, y su ocupacion.

Mi nombre

Trabajadora Social
es...

Exponer a los integrantes del
grupo las caracteristicas de la
epilepsia Exposicion

Proyector

Computadora Médico del INNN

Se llevara a cargo de un especialista en el tema

Que los integrantes del grupo
participen al término de la
exposicion a través de preguntas
sobre el tema.

Se llevara a cabo una dinamica de preguntas y
respuestas acerca del tema expuesto, para resolver
las dudas de los integrantes.

Preguntas y
respuestas

Proyector

Computadora Médico del INNN
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA

“MANUEL VELASCO SUAREZ"

Objetivo: Conocer el rol que desempefia la familia ante un integrante con epilepsia.

Sesion: 2

Objetivo

Recordar las principales
caracteristicas de la epilepsia
expuesta en la sesion pasada

Actividad

Exposicion del
tema anterior

Descripcion

Se llevara a cabo un resumen de la sesién pasada
como tema fundamental del programa

Material

Proyector
Computadora

Responsable

Trabajadora
Social

Exponer a los integrantes del grupo
sobre el rol que desempefia la
familia ante un integrante con

epilepsia

Exposicion

Se realizara la exposicion del tema con el apoyo de
una Psicologa del INNN

Proyector
Computadora

Trabajadora
Social

Psicéloga del
INNN

Que los integrantes del grupo
participen al termino de la
exposicion a través de preguntas
sobre el tema

Preguntas y
respuestas

Se llevara a cabo una dinamica de preguntas y
respuestas acerca del tema expuesto, para resolver las
dudas de los integrantes.

Proyector
Computadora

Trabajadora
Social

Psicéloga del
INNN

Evaluar la dinamica que se llevo a
cabo durante la sesion.

Evaluacion

Que los integrantes reflexionen sobre el tipo de
dindmica que desarrollan dentro de su familia

Trabajadora
Social
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Objetivo: Conocer las posibles problematicas sociales que el paciente enfrenta ante la enfermedad

Sesion: 3

Objetivo Actividad

Descripcion Material |Responsable

Trabajadora

Recordar las principales Exposicion del .
P P P Social

caracteristicas de la epilepsia tema principal

Proyector

Exposicion del tema principal Computadora

Exponer a los integrantes del Trabajadora
grupo ¢Qué es la discriminacion Proyector Social

; Exposicion Se realizara la exposicion del tema
social? Computadora

Se llevara a cabo una técnica en la que los integrantes
Técnica Arbol del grupo participen para identificar las principales

de problemas problematicas que una persona con epilepsia enfrenta
ante la sociedad.

Conocer las posibles
problematicas  sociales  del
paciente con epilepsia

Hojas, plumas,
plumones,
pizarrén

Trabajadora
Social
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Objetivo: Informar sobre los derechos humanos presente en pacientes con epilepsia.

Sesion: 4

Objetivo

Recordar las principales
caracteristicas de la epilepsia

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA

Actividad

Exposicion del
tema principal

“MANUEL VELASCO SUAREZ"

Descripcion

Se llevara a cabo un resumen del tema principal del
programa (Caracteristicas de la epilepsia)

Material

Proyector
Computadora

Responsable

Trabajadora
Social

Exponer a los integrantes del grupo
sobre los derechos humanos
presente en pacientes con epilepsia

Exposicion

Se realizara la exposicion del tema con el apoyo de
una Psico6loga y Trabajadora Social del INNN

Proyector
Computadora

Trabajadora
Social

Psicologa del
INNN

Que los integrantes del grupo
participen al termino de la
exposicion a través de preguntas
sobre el tema

Preguntas y
respuestas

Se llevara a cabo una dinamica de preguntas y
respuestas acerca del tema expuesto, para resolver las
dudas de los integrantes.

Proyector
Computadora

Trabajadora
Social

Psicologa del
INNN

Canaliza a pacientes que requieran
una orientacién individual sobre los
derechos humanos

Orientacion

Se canalizard una un especialista a los pacientes
que requieran atencién individualizada sobre el
incumplimiento de los derechos humanos.

Libreta de
seguimiento

Trabajadora
Social
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Objetivo: Determinar actividades que impulsen a mejorar las relaciones familiares e individuales en pacientes con
epilepsia.

Sesioén: 5

Objetivo Actividad

Descripcién Material Responsable

Se llevara a cabo un resumen del tema principal del
programa (Caracteristicas de la epilepsia)

Trabajadora

Recordar las principales Exposicion del .
p p p Social

caracteristicas de la epilepsia tema principal

Proyector
Computadora

Trabajadora

Exponer a los integrantes del grupo oy . Social
2 . Se realizara la exposicion del tema con el apoyo de Proyector
sobre el tema de Comunicacion Exposicion

Social y Familiar una Psico6loga y Trabajadora Social del INNN Computadora Psicologa del

INNN

Trabajadora

Evaluacion del Grupo Evaluacién Evaluacion Grupal Social
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