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INTRODUCCION

La epilepsia es una enfermedad, que a pesar de ser el mal mas popular
del cerebro a través de la historia, todavia no nos es del todo familiar,

principalmente cuando no ha habido un contacto cercano con el mismo.

Esta tesina consta de cuatro capitulos en donde presento la forma en la
gue se ve la epilepsia (desde la perspectiva de una madre de familia cuya hija

menor padece esta enfermedad) en momentos distintos:

En el primer capitulo hago un andlisis de la importancia de la carga
genética durante la concepcion; en el segundo, se retrata el “antes” (la vida
previa al conocimiento de la enfermedad); durante el tercer capitulo se habla del
proceso que se tuvo que seguir para el diagndstico, en el cuarto y ultimo, se
aborda el “después” (el cambio de vida a partir del reconocimiento de la

enfermedad)

Si bien, la epilepsia abarca un gran nimero de manifestaciones, este
texto se encuentra centrado en las crisis parciales que se presentan junto con el
fendbmeno llamado aura, que consiste en el aviso, mediante alguna

manifestacion de la presencia de la crisis.

En estas paginas se narran los meses que transcurrieron entre las
primeras sospechas de que algo no estaba bien, hasta el diagnéstico y
posteriormente las implicaciones del tratamiento; ademdas, se muestra una

perspectiva personal sobre los acontecimientos.



Es importante sefialar que este trabajo estd redactado en primera
persona, no sélo porque se trata de una experiencia personal, hablo de mi
propia hija que a los cuatro afios, en 2006, sino porque ha sido la mejor manera
gue he encontrado para plasmar mis sensaciones, pensamientos, angustias, y

dolor ante la presencia de una enfermedad en uno de mis seres mas queridos.

Me parecio la forma més honesta de dar a conocer esta situacion y se

encuentran anexados algunas recetas médicas y estudios efectuados a Mimis.

Pensé que era importante exponer esta situacion ya que en muchas
ocasiones los padres de familia no nos percatamos de que hay alteraciones en
la salud de nuestros hijos que pueden ser confundidas con otras enfermedades,
y porque considero que es una manera de alertar sobre la importancia de una

observacién constante cuando se trata del bienestar de los mas pequefios.

Ningln nombre o situacion fue modificada pues, en primer lugar, no
encuentro esta situacion como algo vergonzoso ya que todos los seres humanos
nos enfrentamos a distintos males como parte de la vida misma, y en segundo

lugar porque me fue mas sencillo expresar toda esta experiencia.

Agradezco a aquel que lea este trabajo a hacerlo mediante los ojos de la
empatia y no de la lastima, pues repito, como humanos que somos, ninguno
estd exento de la lucha contra alguna enfermedad, y esta experiencia forma

parte de uno de los episodios de nuestro desarrollo como personas.



CAPITULO 1 Mimis. La inconciencia de la ignorancia

Este capitulo habla sobre el nacimiento de Mimis y la importancia de la
herencia que los seres humanos traemos al nacer, ademés de como una parte

importante de quiénes y como somos esta constituida por nuestra historia.

El 4 de junio de 1998 Mayra y Amadeo decidimos, al contraer matrimonio,
formar una nueva familia: la familia Arellano Verboonen, para hacerlo fue
necesario cumplir con una serie de requisitos entre los cuales se encontraba el
resultado de los analisis clinicos de rigor solicitados por el registro civil, cuyos
resultados no mostraron ningln problema u objecion para llevar a cabo la

ceremonia.

En ese momento no imaginamos que habia factores genéticos que mas
adelante interferirian de manera tan directa en nuestras vidas, tenia yo en ese
entonces 23 afos, habia concluido mis estudios y la vida me parecia mas
sencilla de lo que es en realidad; Amadeo, por su parte, a los 27 afios, nunca se
preocupo por alguna enfermedad presente en su familia que pudiera complicar a

futuro la suya misma

1.1 Sentencia Genética

En este apartado hablaré sobre la familia y la importancia de la herencia

genética, no solo en las caracteristicas fisicas, sino en la salud de los

descendientes.

Los analisis
clinicos
prenupciales se
practican con la
finalidad de prever
algln posible
problema al
momento de la
concepcioén, sobre
todo cuando el RH
de la sangre de la
pareja no es
compatible o
cuando se
presentan ciertas
enfermedades en
alguno de los
contrayentes.




Cuando éramos novios, mi esposo y yo soliamos platicar de diferentes
temas, suefios, ilusiones, historias familiares... pero no recuerdo haber pasado
las tardes platicando sobre las enfermedades que se habian vivido en nuestras
familias, si acaso, en algunas ocasiones platicabamos de nuestra propia salud o

de algun pequefio problema, pero nunca profundizamos mas alla en ello.

Ahora me doy cuenta de la importancia de esos temas, hoy, después de
casi diez afnos, soy capaz de verlo con claridad, porque probablemente esa

historia esta relacionada, de alguna forma con el origen del problema de mi hija.

Hoy en dia conozco y sé lo que debia haber conocido y sabido desde el
principio, y ato cabos con recuerdos de cosas escuchadas en mi nifiez a las

cuales no les di importancia.

1.1.1 La familia de Amadeo

Amadeo Arellano Herrera naci6 el 27 de enero de 1971 en Acapulco,
Guerrero, fue el segundo de tres hijos del matrimonio de Ignacia Herrera

Montalvan (g.e.p.d.) y de Amadeo Arellano Rojas.

Su historia médica familiar no le fue muy clara, pues los padres de mi
suegra fallecieron cuando ella era una nifia por lo que nunca supo cuéles fueron
las causas reales de dichos fallecimientos mientras que mi suegro jamas

conociod a su propio padre.

Las enfermedades
de la familia del
padre y de la
madre son
importantes pues
genéticamente
constituyen
factores
hereditarios




Lo Unico que realmente estuvo claro en cuanto a la linea ascendente de
mi esposo fue que su abuela (la madre de mi suegro) fue una mujer muy sana y
fallecio hace cuatro afios de causas naturales (muerte por deterioro causada por

su vejez después de una caida) cuando contaba con mas de un siglo de vida.

Haciendo referencia directa a la salud de la familia de procedencia de mi
marido, el caso de los abuelos nunca fue muy claro, pero en el caso de sus

padres, la historia fue muy distinta...

Mi suegro, hoy por hoy, es una persona muy sana, con sus mas de
sesenta afios de vida, se mantiene activo y su Unico padecimiento actual es el
de la vista cansada, lamentablemente al referirnos a mi suegra, la historia es

completamente diferente, mi propio esposo ha llegado a comentar:

“Desde que yo me acuerdo, mi mama siempre estuvo enferma de algo,
siempre se sentia mal y era comun encontrarla recostada en la cama”, y no es
una exageracion, pues a lo largo de su vida padeci6 diferentes males: piedras en
los rifiones, diabetes, hipertension, gastritis, caidas, hasta que finalmente fallecio
como consecuencia de un infarto cerebral y complicaciones generales

posteriores.

De toda la investigacion que he realizado en torno a la salud en la familia
de mi esposo, hay so6lo un caso que llamé en particular mi atencion: el de una
prima hermana (por parte de mi suegro) que presentd epilepsia del tipo
catalogado como “mal mayor” pues padecié a lo largo de su vida crisis muy

severas en las que convulsionaba repetidamente.



En el aspecto concerniente a mi marido, su padecimiento mas importante
esta relacionado con la vista, padece miopia y astigmatismo (seis dioptrias) y
este problema le fue detectado hasta la adolescencia por lo que a pesar de que
se sometiera a una cirugia hoy en dia, dicen los especialistas que no alcanzaria

la vision perfecta.

1.1.2 La salud en mi familia

La historia de Mimis por parte mia permite entender un poco mas el

origen de sus propios problemas.

Soy la Gnica hija de la unién entre Enriqueta Gonzélez Ramirez y Angel

Verboonen Nogueda.

Por parte de mi madre, no es posible hacer una busqueda completa ya
gue como en el caso de mi suegra, es imposible tener mas informacion de mis
abuelos, pues fallecieron cuando mi mama era apenas una nifia de cuatro afios;
en cuanto a sus hermanos, solo tuvo una y, desafortunadamente, fallecié a la

edad de 33 afios victima de un severo problema de insuficiencia renal.

En este historial de enfermedades y padecimientos, que ha dejado huella
en mi propia familia, mi madre ha jugado un papel importante, aunque no

relacionado con el problema de Mimis, pues a lo largo de su vida ha padecido

En mi familia
paterna se han
presentado varios
casos de
epilepsia, incluso
yo misma padeci,
sin saberlo, esta
enfermedad
durante mi
adolescencia.




diferentes enfermedades, entre las que se encuentran: la alergia al sol,

bronquitis asmatica®, hipertensién y actualmente artritis reumatoide.

Hablando de mi familia paterna, mi historia médica se complica, pues ha
habido en ella una gran cantidad de padecimientos, es una familia numerosa,
fueron en total 16 hermanos, de los cuales muchos murieron por las condiciones
en las que vivian, de hecho llegaron a la edad adulta Unicamente nueve de todos

ellos.

Entre las muchas enfermedades que puedo mencionar estan: varios
casos de cancer (leucemia, cancer de estdmago, cancer linfatico) diabetes,

problemas con la tiroides, afecciones respiratorias y epilepsia.

Efectivamente, la epilepsia ha estado presente en algunos de mis primos
y familiares directos, incluso, hace dos afios la hija de una de mis primas se
convirtid en la mas pequefia de la familia en ser diagnosticada a los cuatro

meses de edad.

En cuanto a mi respecta, la enfermedad mas recurrente que padeci
durante la infancia fue la amigdalitis (caso cronico que se presentaba al menos

dos veces al mes) y posteriormente durante la adolescencia desarrollé un tipo de

1Yo misma he presentado cuadros de asma y problemas severos de vias respiratorias, asi como mi hija
mayor que en la actualidad sufre de complicaciones respiratorias de origen alérgico. De hecho
cientificamente se ha establecido que cuando una madre padece una alergia es mas facil que sus propios
hijo la padezcan por ciertos factores hereditarios

Familia de
comunidad rural
gue se desarrollé
en Zihuatanejo,
Gro., en medio de
condiciones un
tanto insalubres y
lejos de los
grandes servicios
médicos y
hospitalarios. El
hospital mas
cercano se
encontraba a casi
5 horas de
camino, en
Acapulco, por lo
gue algunas
enfermedades que
se complicaban
en ocasiones
terminaban en la
muerte del menor.




hipoglucemia con la que momentaneamente no veia para después caer

desmayada, por lo que tuve que recibir tratamiento por méas de 3 afios?.

Como se puede observar, los problemas de la salud son muy variados, y
aunque en aquel momento no me percaté de ello, era muy probable que alguno

de mis descendientes padeciera alguno de ellos.

1.2 Nacimiento prematuro

Este apartado es acerca del nacimiento de Mimis, su desarrollo inicial y los
primeros signos de alarma, los cuales que no fueron considerados como tales
hasta que se unieron todos dentro del historial médico cuando se buscaba cuél

era el problema en general.

El médico gineco-obstetra es el experto, es él quien sabe cuando nacera
el bebé de acuerdo con los calculos que realiza, pero, ¢acaso es infalible su

método? ¢No existe la posibilidad de error?

Mi embarazo transcurria como cualquier otro, los primeros meses
estuvieron llenos de mareos y vOomitos como muchas personas suelen
describirlo, y me resultaba extrafio que éste fuera tan diferente al primero, pues

con mi hija Fer no habia padecido ninguno de los tipicos malestares asociados

2 Después de varios estudios me atendi6 un neurélogo y el medicamento que me recetd fue carbamazepina,
que también le fue recetado a Mimis al principio de su enfermedad , pero a mi jaméas me dijeron que mi
“hipoglucemia” era en realidad un tipo de epilepsia.
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con el embarazo, pero las demas personas me tranquilizaban diciéndome que

todos eran diferentes.

Cuando sospeché que estaba embarazada, una amiga me recomendé a
su ginecologo quien, por cierto, tenia su consultorio ubicado en la parte superior
de la plaza de la Mega Comercial de Cuautitlan Izcalli, municipio del Estado de
México donde yo vivia; en la cita, el médico me confirmé el embarazo mediante
un ultrasonido y me dijo que el nacimiento se esperaba, de acuerdo con la fecha
de la ultima menstruacion y con las medidas del producto, para mediados del

mes de octubre, con mayor exactitud para el dia 13.

Esa fue la Unica cita concertada con aquél médico, pues, ademas de que
sus servicios eran bastante costosos para mi presupuesto ($500 pesos por
consulta mas los estudios y ultrasonidos), varias amigas y compafieras de
trabajo me comentaron que habia un Centro Médico en la Colonia Cumbria
Cuyos paquetes para parto y cesarea estaban a precios relativamente
accesibles, por otra parte, su propietario, el Dr. Raul Diaz Diaz (un ginecélogo
muy preparado y que habia trabajado en la Raza) habia atendido ya el

nacimiento de la hija de una de ellas.

De esta manera, decidi conocer el lugar, para ello hice una cita por
teléfono con el Doctor Diaz y aproveché para solicitar la direccion completa del
sanatorio: Nezahualcoyotl 58, Col Cumbria en Cuautitlan lzcalli, Estado de

México.
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El dia sefialado, a mediados del mes de abril, acudi junto con Amadeo, mi
esposo, al Centro Médico Los Angeles; al llegar, mi primera impresién fue que
era un lugar pequeiio, pero limpio y acogedor, contaba con una farmacia a la
entrada del lado izquierdo, y el vestibulo ubicado hacia el lado derecho,
comunicaba con una sala de espera que recordaba mucho la sala de una casa
por la distribucion de los muebles, los cuales se agrupaban en tormo a un

televisor de color.

Una sefiorita, con uniforme verde, similar al de una asistente médico del
Seguro Social nos recibi6 y nos solicité una identificacion por razones de
seguridad, una vez que confirmé nuestra cita, nos invitd a tomar asiento en la

salita, donde habia otra paciente esperando para ser atendida.

Antes de entrar con el médico, una enfermera vino hasta donde
estdbamos para pedirme que la acompafiara a un consultorio donde me pesé y
midi6 mi presion arterial para anotarlos en un documento como parte de mi

expediente.

El Dr. Diaz inspiraba confianza, era un hombre de aproximadamente 50
afios, nos atendié con paciencia y me realizé un ultrasonido en su consultorio,
una vez terminada la consulta, mi esposo y yo le comentamos que estabamos
interesados en conocer los paquetes para la atencion de cesarea. Nos explico

los costos y lo que incluian.

-...Entonces va a ser cesarea...

12



-Si doctor, mi hija mayor nacié por cesérea en el Seguro Social porque me
dijeron que yo tenia dos huesos de mas en la pelvis, y éstos no permitian un

parto normal.

-jAh! Ya veo. Pues el paquete incluye: las revisiones mensuales con ultrasonido,
los estudios de laboratorio, los honorarios médicos del ginecélogo, del pediatra y
del anestesitlogo en la cirugia, asi como la hospitalizacion por dos noches.

-¢En caso de que sean necesarios medicamentos adicionales o el uso de
incubadora?

-Esos gastos serian adicionales, pero no se preocupen, realmente tratamos de

no abusar con los costos.®

Firmamos el contrato y dimos un apartado inicial de mil pesos (que
implicé, para nosotros, un gasto fuerte dadas nuestras circunstancias
econdémicas en aquel entonces) por lo que a partir de esa fecha, el resto del

embarazo fue atendido por el doctor Diaz.

Todo se presentaba normalmente, lo Unico inquietante para mi era que
cada cita, el médico cambiaba la fecha probable de parto (cada vez estaba mas
proxima) basado en los resultados que obtenia de cada ultrasonido,

especificamente en las medidas del fémur y cabeza del bebé.

% Ahora comprendo que todo esto implicé un error, un sanatorio particular jamés podria contar con el
equipo, aparatos y experiencia con los que cuenta cualquier Hospital del Seguro Social, ya que en
comparacion simple, el nimero de partos atendido por un particular no supera a los diez por semana contra
el 40% de partos de todo el pais que atiende el Instituto Mexicano del Seguro Social, segun cifras dadas a
conocer por el propio Instituto (Fuente:
http://www.860noticias.com.mx/modules/news/article.php?storyid=10079)
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Si bien, en la primera consulta el médico habia coincidido con el
prondstico del primer doctor conforme a la fecha probable de parto del 13 de
octubre, conforme fueron pasando los meses, el tiempo se fue reduciendo hasta
llegar al 24 de septiembre como fecha probable de parto, por lo que la cesarea
tenia que adelantarse por lo menos una o dos semanas completas para evitar

complicaciones, por lo que la fecha oscilaba entre el 10 y el 17 de septiembre.

Aunque en varias ocasiones le manifesté mis dudas al respecto por lo que
él mismo me habia expresado en la primera cita (especialmente porque mi

primera hija fue calificada en el Seguro Social como “macrosémica™

, es decir,
mas grande de lo normal), el doctor se justificaba diciendo que probablemente
se habria equivocado anteriormente con sus célculos, pero que las medidas del

bebé no dejaban lugar a dudas.

Mi mayor preocupacion residia en el siguiente hecho: segun mis propias
estimaciones, la cesarea se iba a llevar a cabo un mes antes de la fecha
originalmente estimada para el nacimiento, lo cual provocaria que el o la bebé
fuera prematuro de ocho meses y eso me asustaba, especialmente por tantas
cosas que habia escuchado sobre los riesgos latentes en la atencion de un bebé

nacido antes de tiempo®.

Amadeo, por su parte, trataba de tranquilizarme al respecto diciéndome

gue el médico sabia lo que hacia y que debia confiar en él, asi que conforme lo

* Término médico que se utiliza para denominar a un feto grande que al nacer pesa 4 kilos 0 més
(http://www.bibliotecavirtualensalud.org/php/decsws.php?tree_id=C16.300.570&lang=es)

® En comparacion con bebés nacidos a término, los nifios prematuros o nacidos antes de tiempo pueden
presentar mayor mortalidad, problemas de insuficiencia respiratoria, deficiencias en el desarrollo, en la
inteligencia, en el lenguaje y otras complicaciones debidas a la falta de madurez.

14
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previsto, lo mas que pude retrasar la fecha de la cesarea fue para el 17 de

septiembre.

Ese dia por la mafiana dejé a mi hija mayor en la guarderia, pero la
despedida fue mas larga de lo normal, abracé a la pequefia Fer y con lagrimas

en los ojos que no pude contener, le repeti cuanto la amaba.

Una serie de dudas y temores se agolpaban en mi mente: ¢y si algo salia
mal?, ¢y si moria?, ¢qué pasaria con Fer? Me tranquilizaba pensando que no
habia razén para temer, y recordando las cartas que habia dejado en el bur6 de

la recamara dirigidas a mi mama y a mi esposo por si algo salia mal.

A las ocho de la mafana llegamos a la Clinica, las enfermeras nos

hicieron pasar y me prepararon para la cesarea.

Una vez en el quiréfano, todo paso rapidamente, el anestesidlogo se
acercd, me pidid que asumiera la posicion fetal para ponerme el bloqueo en la
parte baja de la espalda, el Dr. Diaz y el médico pediatra entraron junto con mi

marido que ya se habia cambiado, y todo comenzé.

A las 9:24 hrs. nacié Mimis, con un peso de 3,650 kg y una talla de 52
cms, una nifia sana que segun los médicos habia tenido 38 semanas de

gestacién, aunque yo no estaba totalmente convencida de ello.

A pesar de esta duda, aparentemente todo habia salido bien...

Amadeo, por su parte, recuerda:

15



“Es la experiencia mas emocionante que he vivido. Cuando nacié mi
primera hija, yo no pude estar presente, en el Seguro Social no dejan pasar al
padre al quiréfano.

Cuando el Dr. Diaz me dijo que me pusiera la bata y me lavara las manos,
senti escalofrios.

Todavia recuerdo como el médico la sacd, de hecho no podia dejar de
pensar que esa pequefia nifia era como un érgano de Mayra.

Estaba tan chiquita, tan indefensa, que so6lo pude besar a Mayra en la
frente mientras se me salian las lagrimas de la emocion.

Fue algo Unico”

16



CAPITULO 2 El antes

En este capitulo relato como fue el desarrollo en los primeros afos de la
vida de Mimis, desde su nacimiento hasta los cuatro afios, edad en que fue

diagnosticada con epilepsia.

Hay jornadas que pueden dividir la vida en un antes y un despueés, y
definitivamente el dia que nos dijeron que mi hija padecia epilepsia pertenece a
ellos, aunque, si volteo hacia atréds de forma objetiva puedo darme cuenta de
gue hubo muchos elementos que indicaban un problema o algo fuera de lo
normal en el desarrollo de Mimis y solo con el diagndstico embonaron como si

hubieran sido piezas de un rompecabezas esperando a tomar forma.

Cada una las sefiales de alarma se vio opacada por el dicho popular de que
todos los hijos son diferentes, tanto como lo son los dedos de una mano, por lo
gue fue relativamente sencillo seguir los consejos del mismo pediatra que nos
pedia tranquilizarnos y no dar mayor importancia a algunas situaciones que si se
hubieran presentado de forma aislada no hubieran constituido ningan problema

mayor.

2.1 Comienzan las comparaciones

Podria decirse que el desarrollo de Mimis fue un poco diferente a lo que

todos esperabamos, los seres humanos tendemos a hacer comparaciones que
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nos permitan tener puntos de referencia para saber si las cosas andan bien o
mal, esa es parte de nuestra naturaleza, y con ella no hicimos la excepcion.
Cuando Mimis nacio, Fer, su hermana mayor, tenia dos afios nueve
meses y habia demostrado ser una nifia por demas inteligente y madura para su
edad: caminé a los 10 meses, ya hablaba algunas palabras al cumplir el afio, y
gracias a la guarderia habia aprendido a ir al bafio, a vestirse “sola” por llamarlo

de alguna manera, asi que no esperdbamos menos de la pequefia.

Desde recién nacida pudimos notar la gran diferencia que iba a existir

entre ellas, Fer habia sido una bebé por demas demandante, lloraba
constantemente para ser el centro de atencion, en cambio con Mimis las cosas
fueron drasticamente distintas, para empezar, casi no lloraba, en ocasiones ni
siquiera lo hacia cuando tenia hambre, dormia la mayor parte del tiempo y se

contentaba con emitir pequefios gemidos cuando necesitaba algo.

Algun amigo lleg6 a afirmar en unas vacaciones que pasamos juntos en

Acapulco que hasta parecia que no habia bebé en la casa.

Al verla tan pequefia (especialmente por todos mis miedos), decidimos no
enviarla a la guarderia cuando termin6é mi incapacidad; por lo tanto, mi esposo y
yo nos vimos forzados a hacer algunos arreglos con respecto a nuestros
horarios laborales de manera que nos permitieran estar al pendiente de ella, asi,
yo entraba a trabajar a las 7:00 de la mafiana y salia a las 11:50 hrs. ( para mi
fue mas sencillo porgue en ese entonces daba clases de espariol en el Colegio
Acamapichtli y ya habia previsto esta situacién a principio del ciclo escolar), por

otro lado Amadeo, que laboraba en el Centro de Distribuciéon de SAM’S Club
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ubicado en San Martin Obispo, habia logrado transferir su horario al turno

vespertino, en el cual entraba a las 13:30 hrs. para salir a las 10 de la noche.

De esta manera, ambos pudimos estar al tanto del desarrollo de Mimis
durante su primer afio de vida, ella, a su vez, pudo disfrutar la presencia (aunque

un poco cansada) tanto de su padre como de su madre.

Recuerda Amadeo:

“Al principio no fue nada fécil...pues a pesar de que Mimis era nuestra
segunda hija, con Fer, la mayor, yo no me involucré del todo, si le ayudaba a
Mayra a bafiar a la nifia o a cambiarle el pafal a veces, pero realmente ella se

hacia cargo de todo.

Con Mimis aprendi a preparar mamilas, a darle de comer, a cambiarla, a
jugar con ella, incluso yo la llevaba a vacunar a pesar del asombro de las

enfermeras que solian preguntarme por la mama.

Por la noche cuando regresaba de trabajar, Mayra se iba a acostar para
levantarse temprano al otro dia y me dejaba a la nifia, los dos nos desveldbamos

juntos.

Yo creo que por eso estoy mas identificado con Ximena.”

Las preocupaciones comenzaron a surgir al pasar los meses: nos dimos
cuenta de que al llegar al afio Mimis apenas comenzaba a gatear, camind hasta

el afilo y medio, edad en la cual lo Unico que podia decir era: “agua” y por mas
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que intentabamos que aprendiera nuevas palabras, la pequefia no mostraba

avances.
FERNANDA 0-3 afos XIMENA 0-3 afios

Lloraba y era muy demandante. Casi no lloraba y era demasiado
tranquila.

Hablé pasado el afio. Hablé después del los dos afios y
medio.

Demostraba agilidad para caminar y | Se tropezaba sola constantemente,

correr. no podia correr o saltar.

Bebé sociable y alegre. Bebé timida y hurafa.

Caminé a los 10 meses. Caminé al afio y medio.

No sé si todas las madres se preocupan tanto por estas “pequefieces”, si
tal vez yo era exagerada o extremadamente quisquillosa, pero lo cierto es que a
mi realmente me inquietaba esta situacién, me parecia que tardaba mas en
efectuar las acciones correspondientes (al menos en teoria) a su edad, por esta
rezon, constantemente le preguntaba al pediatra si todo iba normal, y él solia
contestarme: “No hay razdn para preocuparnos porque cada nifio se desarrolla a

Su propio ritmo”.

Con ayuda de estas palabras (las cuales no me servian en absoluto de

consuelo) trataba de tranquilizarme, aunque no dejaba de observar.

Victima de mi propio miedo, llegué a pensar que mi hija tenia problemas

con su sentido del oido, e insisti al médico en ello aunque él lo descarté por

completo.

Aunada a esta incertidumbre se present6 un nuevo problema pues al

cumplir el afio Mimis dej6 de comer, razon por la cual sospechamos que algo
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andaba mal con su aparato digestivo porque, ademas, vomitaba a la menor

provocacion.

Cada paso no dado en su momento implicaba para mi una mas de mis
preocupaciones, afortunadamente todas fueron desvaneciéndose poco a poco al
pasar los dos afios y medio, porque siguiendo los consejos del médico, Mimis
ingreso a la guarderia en abril de 2004 (cuando ya tenia dos afios siete meses).
De esta manera, pudo comenzar a comunicarse poco a poco y a desarrollarse
de una manera més constante, sin la sobreproteccion que le habiamos dado en

casa.

2.2 El desarrollo inicial de Mimis

En este apartado hablaré sobre la primera infancia de Mimis, sus gustos,

carécter y su relacion al interior de la familia.

La vida de Mimis, independientemente de la tardanza que demostré en
sus primeros dos afos, fue la de una nifia comun: jugaba, cantaba, veia

television, disfrutaba de lo dulce de la vida sin muchas restricciones...

Pensabamos que, por su caracter, el cual siempre tendi6 a ser
introvertido, sus actividades se relacionaban con el trabajo manual: le encantaba
dibujar, colorear, hacer collares y estar al lado de nosotros sin alejarse

demasiado.
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Su pasién como nifia, si se puede mencionar alguna, eran los chocolates
y los dulces, de hecho el premio ideal o el castigo temido giraban en torno a
ellos, y cuando iba a las fiestas infantiles, no habia mejor momento para ella,

gue la pifiata o la reparticion de los dulceros al final de la fiesta.

A Mimis no se le facilitaba la socializacion con los demas, incluso
batallaba para relacionarse con nifios de su edad, aunque su estancia en la
guarderia le habia permitido acercarse y convivir mas, siempre demostro cierta
inseguridad, por lo que se mostraba atenta a pequefias sefiales para saber si

podia o0 no integrarse con los otros nifios.

A principios de 2005, decidimos que era buena idea establecer un
negocio en el interior de la Republica, especificamente en Querétaro, por este
motivo, mi marido se trasladé a vivir a dicha localidad, y Unicamente lo veiamos
dos fines de semana al mes, esta separacion le causé gran dolor a Mimis, que
extrafiaba demasiado a su papa y lo pedia llorando hasta en suefios, razén por
la cual, una vez que finalizo el ciclo escolar 2004-2005 (en el que mi hija mayor
curso el primero de primaria), toda la familia cambi6 de residencia a la ciudad

colonial de Santiago de Querétaro.

El cambio trajo consigo experiencias nuevas porgue no conociamos a
nadie, todos nuestros familiares (excepto mi mama que se habia mudado con
nosotros) y amigos vivian en otra ciudad, esto signific6 que comenzaramos de

cero en cuanto a vida social se refiere.
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Lamentablemente, el negocio que emprendimos con tantas ilusiones cerro
(quebramos), pero, a pesar de ello, decidimos que independientemente de lo
sucedido, esta ciudad era una buena opcion para vivir, por lo tanto, nos

guedamos a residir de forma permanente en Querétaro.

En cuanto a la salud se refiere, Mimis sufri6 constantemente de
enfermedades respiratorias: gripa, tos y amigdalitis, ademés de vomito y diarrea
en algunas ocasiones. Sus visitas al médico eran frecuentes, sobre todo cuando
se trataba de problemas relacionados con la garganta o el estbmago, pero
nunca causaron verdadera alarma en nosotros, no obstante en ocasiones nos
sorprendia ver que la misma nifia que se sentia muy mal, mostraba un
semblante péalido y habia manifestado dolor abdominal o habia vuelto el

estbmago, después de una siesta aparecia practicamente repuesta.

Por lo general dormia bien, aunque en ocasiones sufria de pesadillas, le
tenia tanto miedo a la oscuridad que era necesario que durmiera con algin
adulto, a esto se presté encantada su abuela materna, Abi, como la llama de

carifio desde que lleg6 a vivir con nosotros tras haberse jubilado.

En lo que respecta a su relacion con su hermana, a pesar de ser tan
distintas, ambas siempre han mantenido un vinculo especial donde la
admiracion que Mimis ha sentido por Fer y el carifio mutuo han sido los enlaces

mas fuertes de la relacion.
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Este es el panorama general de los primeros afios de Mimis y
verdaderamente, nadie hubiera podido imaginar, a pesar de las inquietudes en

un principio, que “el mal sagrado” 6 pronto estaria tan cerca de nosotros.

® A la epilepsia se le ha puesto el sobrenombre de “el mal sagrado” pues en la antigiiedad se crefa que las
personas que padecian esta enfermedad eran visitadas por espiritus que entraban en sus cuerpos y los

poseian, asi tenemos que a lo largo de la historia han sido atacados o alabados, segun se creyera que los
entes con los que tenian contacto fuesen demonios o dioses.
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CAPITULO 3 El diagndstico

A lo largo de este capitulo narro el angustiante proceso que se siguio para
detectar la epilepsia de Mimis, la visita a los diferentes médicos y los sintomas

gue nos hicieron entrar en alarma.

Quizas es el tiempo de espera (entre las sospechas, los estudios y las
consultas médicas) uno de los méas dolorosos dentro de una enfermedad, pues
si bien, es aceptar abiertamente la existencia de un problema que debe
atenderse de inmediato, el temor de no conocer a qué se esta enfrentando uno,
el nivel de gravedad, los tratamientos y sus consecuencias, convierten este

proceso en un calvario.

Cuando uno obtiene diferentes diagndsticos y posibles tratamientos de
acuerdo con los mismos sintomas, el descontrol y la desconfianza entran en la
escena ¢y si el médico se equivoca? ¢y si hacemos lo incorrecto? ¢si en vez de

seguir el tratamiento indicado terminamos perjudicando mas su salud?

Después de los andlisis clinicos y de la opinion de especialistas, el
diagnéstico se convierte en fiscal y defensor, pues a pesar de que llega directo y
momentaneamente deja paralizado a quien lo escucha, se abre en el horizonte

una ventana al conocer de manera precisa contra qué y coémo se va a luchar.
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3.1 Signos de alarma

Se supone que las madres de familia sabemos que los nifios pequefios
son muy propensos a sufrir distintas enfermedades, principalmente las
relacionadas con las vias respiratorias y con las infecciones estomacales, por

esta razon, es necesario tomar las medidas necesarias para prevenirlas. La

pregunta clave es: ¢ Cuando dejan de ser normales las visitas al médico?

Mimis tenia cuatro afios cumplidos y viviamos en una casa rentada que
se ubicaba en el nimero 110 de la calle Antonio Dominguez Trejo en Col.

Movimiento Obrero de la ciudad de Querétaro.

Apenas habia ingresado al primer afio de preescolar en el Instituto
Plancarte y su desarrollo era completamente normal excepto por el nimero de
dias que debia ausentarse de la escuela debido a que estaba enferma.

En esos momentos, la enfermedad mas recurrente en Mimis era
amigdalitis, que siempre estaba acompafiada de gripa o tos, el exceso de flemas
le provocaba vomito frecuentemente y su estado de animo se afectaba de tal

forma que era comun verla durmiendo.

Por otra parte, sus ojos cafés (que siempre han sido por demas
expresivos y alegres) se tornaban llorosos y tristes, y éste, en si, constituia el
primer sintoma de que algo no andaba bien.

El mayor problema, en ese entonces, era la situacibn econémica: no

habia suficiente dinero, el negocio dejaba mas gastos que ganancias y los pocos
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ingresos que teniamos se iban en pago de renta, colegiaturas y comida, por lo
tanto, cada enfermedad constituia un desembolso adicional, y en lugar de tratar
a la nifia con un médico pediatra particular, tuvimos que recurrir a las farmacias

de genéricos o similares.

Este tipo de farmacias ofrece un servicio médico a muy bajo costo, por tal
motivo, optamos por atender ahi las diferentes enfermedades de la familia,
incluidas las nifias, el Unico detalle de este servicio es que no existe un
expediente donde se puedan registrar la frecuencia de las enfermedades y los

medicamentos que se han administrado para cada ocasion.

En fin, con el transcurso del tiempo y con ayuda de mi mam4, tuvimos la
posibilidad de adquirir una casa a través de una hipotecaria en un
fraccionamiento nuevo llamado Hacienda la Gloria y el 9 de junio de 2006

pudimos mudarnos a nuestro nuevo hogar.

Casi tres semanas después de la mudanza nos asustamos seriamente
por primera vez, fue una tarde después de comer. Mimis comenzé a decir que le
dolia mucho el estobmago, su cara se puso muy péalida y se quejaba
constantemente, pensamos que algo en la comida le habia hecho dafio, pero
nos extrafiaba porque no habia nada fuera de lo normal en el menu, de hecho
habiamos comido en casa y todo estaba perfectamente lavado y desinfectado,
inmediatamente centramos nuestra atencion en que la nifia tenia la mania de
chuparse los dedos indice y medio de la mano derecha (de hecho hoy en dia
sigue teniendo un callo como prueba) por tal razén, concluimos que se trataba

de una infeccién estomacal.
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Mimis vomit6é en el bafio y se fue directamente a dormir, y cuando se
levantd, casi tres horas después, ya no se veia tan indispuesta, incluso pidi6
cenar porque tenia hambre, me senti realmente extrafiada y decidi llevarla al
médico al dia siguiente; el doctor afirmé que la nifia se veia sana y después de
examinarla lo Unico indicado en la receta médica fue una dieta sin grasa por dos

dia mas y mucha observacion.

Un sébado, dos semanas después del incidente fuimos a comer a Burger
King, las nifias, mi esposo y yo (mi mama habia ido a la ciudad de México unos

dias a visitar a unos familiares) y toda la tarde nos la pasamos muy divertidos.

A la mafana siguiente todo amanecioé normal:

Mimis se levantd temprano y se dirigi6 a mi cama para ver la television,
estdbamos acostadas viendo “En Familia con Chabelo” cuando repentinamente
se llevd la manita a la boca y me dijo: “Mam@, quiero vomitar”’; rapidamente
corrié hasta el bafio y volvio el estbmago, pero después de eso comenzé a decir

gue se sentia muy mal, que estaba mareada.

Decidi llevarla al médico, pero como era domingo temiamos que no
hubiera uno abierto. Amadeo se quedd en casa con Fer, yo tomé a Mimis y la
recosté en el asiento trasero del carro para llevarla a buscar una farmacia de

similares abierta.
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Habia una en una colonia cercana a la casa. Cuando llegamos pregunté

si tenian consulta y la encargada del mostrador me contesté que si.

Bajé a Mimis del auto y la llevé hasta el consultorio, un doctor con su
esposa nos recibi6. El médico tenia totalmente paralizado su brazo izquierdo,
por ello, su esposa le ayudd a revisar a Mimis, le revisé la garganta, el
estomago, toméd su temperatura, y su diagnoéstico fue que tenia una infeccion en

la garganta porque la tenia un poco irritada.

No le crei, algo no me gustaba y decidi ir a buscar una segunda opinion...

Cuando iba circulando por la avenida Zaragoza recordé que habia un
pequefio hospital de religiosas en el Centro, por lo tanto, me dirigi hacia alla,
pero cuando llegué al lugar y bajé del coche, descubri que lo habian cerrado. Al
regresar al auto, traté de hablarle a Mimis, sin embargo, ella no respondio,
estaba muy pdlida, y una angustia me invadi6, llegué a pensar lo peor, la
sacudia y no reaccionaba, y eso me desesperd, comencé a llorar, sélo atiné a
cerciorarme que respiraba y le pregunté a una persona por un doctor cerca de
ahi, me indic6 que méas adelante sobre Av. Corregidora, en sentido opuesto,
encontraria una farmacia de similares abierta y que al parecer daban consulta
los domingos.

Encontré la farmacia, me estacioné rapidamente y entré al consultorio,
una doctora muy joven nos atendié y la revis6, Mimis se encontraba medio

consciente, pero la palidez de su rostro indicaba que se sentia muy mal.
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La doctora me dijo que ese color no era normal y que seguramente lo que
la nifia tenia era hepatitis...
-¢, Hepatitis?-repliqué
-Si, ultimamente se han presentado muchos casos de hepatitis. Ahora que si no
es hepatitis, yo creo que podria ser apendicitis, pero debemos esperar.
-Bueno, entonces, ¢, por qué no reacciona?
-No sé, tal vez se quedd dormida.
-Si, de acuerdo, pero digame, qué le debo dar.
-Por el momento nada, porque si es apendicitis podriamos ocultar los sintomas.
-Digame... ¢ qué hago?
-Tenerla en observacion, y en caso de que no sea apendicitis debera llevarla a

hacerle estudios.

Me senti molesta y angustiada, en una misma mafiana me habian dicho
gue era una infeccion en la garganta, hepatitis o apendicitis, y nada de eso
habia ayudado a Mimis, mi hija seguia sin un diagndstico que me convenciera,

en un estado de letargo.

Lloré de desesperacion y de angustia. Regresé a la casa con mi hija
dormida, sin embargo, cuando llegamos, ella desperté y dijo que no le dolia
nada y que soélo estaba un poco cansada: para el final del dia ya jugaba con su

hermana.

¢, Qué era lo que tenia? ¢ Como podriamos saberlo?
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3.2 Buscando ayuda

Me sentia muy preocupada por la salud de mi hija, algo no estaba bien, y
lo peor consisti6 en que ese tipo de episodios comenzaba a presentarse
frecuentemente, de hecho analizando la situaciéon, me di cuenta de que ya se
habian presentado con anterioridad algunas situaciones que en su momento me
habian parecido extrafas, y sin embargo habiamos terminado relacionandolos

con otra enfermedad.

Ante esa inquietud, decidi recurrir via telefénica a una madrina que vive
en la ciudad de México, y que es médico, tras escucharme, recomendo que le
hiciéramos estudios de laboratorio (biometria heméatica completa, copro

parasitoscopico) antes de acercarnos a un pediatra para poder brindarle

mayores elementos.

Procedimos de esa manera y ya que nos habian entregado los resultados,
el problema consistié en buscar a un buen pediatra; no sabiamos a quién recurrir
para que nos recomendara a uno adecuado debido a nuestros pocos contactos
en la ciudad a un afio de haber llegado.

Afortunadamente, cuando regresé a trabajar a finales de julio, después de
unas vacaciones (doy clases de secundaria y preparatoria) le comenté mis
preocupaciones a Denerise, una compariera e inmediatamente me recomenddé a
su pediatra, el Dr. Martin Vega Malagon, que ademas de trabajar de forma
particular, era el director de pediatria del Hospital General de Zona del Instituto

Mexicano del Seguro Social de la ciudad de Querétaro.
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Me dijo: “Es un excelente médico, a mi hija le ha ayudado mucho y estoy

segura de que él va a determinar exactamente qué le pasaba a la nifia”.

Llegamos en punto a la cita, el consultorio se localizaba en el segundo

piso del hospital, al salir del elevador, era el primero del lado derecho.

Me recibi6 muy cortésmente, y me preguntd el motivo de mi visita, le
expliqué los episodios que habia tenido la nifia y de mi preocupacion, después

de tomar algunas notas, nos pidié pasar a la salita anexa para revisar a la nifia.

Cuando terminé la auscultacion, regresamos de nueva cuenta a su
escritorio, mientras Mimis jugaba en la banquita con algunos mufecos de
peluche, el médico revisé los resultados de los estudios de laboratorio que yo le

llevaba y me comento:

-Es necesario que hagamos algunos estudios a la nifia. La voy a enviar a
gue le hagan una quimica sanguinea completa y un examen general de orina,
ademas, la voy a canalizar con la Dra. Mendoza Mandujano, ella le va mandar
otros estudios para su hija, si todo sale negativo, entonces sera necesario que le

practiquemos un ultrasonido renal para descartar otro problema.

Le pregunté si se trataba de hepatitis (como lo habia diagnosticado la

doctora a la que habiamos visto anteriormente).

-No lo creo, la nifia no muestra sintomas de hepatitis, yo realmente creo

que se puede tratar de un problema renal o del cerebro, aunque de momento, no
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puedo aventurarme a darle un diagndéstico sin tener a la mano todos los
elementos necesarios. La doctora Mendoza Mandujano es una neuréloga

pediatra, y ella nos puede ayudar con el diagndstico.

Seguramente por la descripcién de los momentos de dolor de la nifia y por
los resultados que habia visto con los estudios, el médico tomé en cuenta ambas
posibilidades, por una parte, los problemas renales se caracterizan en algunos
casos por dolor muy agudo en la zona abdominal y, por la otra, problemas de

epilepsia con avisos llamados auras.

Cuando terminamos la consulta me encontraba confundida, no sabia qué
tenian que ver los rifiones con el cerebro en un diagnéstico, ademas una horrible
sombra cruzo6 en mis pensamientos, el recuerdo de mi Unica tia del lado materno

fallecida a los 33 afios por insuficiencia renal.

3.3 Epilepsia

Llegamos a la Clinica Neurolégica de Querétaro, todos estdbamos
presentes: Mimis, Fer, Amadeo, mi mama y yo, subimos por la rampa de caracol
que lleva al primer piso, donde nos dijo la seforita de recepcién que se

encontraba el consultorio de la Dra. Mendoza.

Entramos al consultorio Unicamente Mimis, mi esposo y yo, mientras mi

mama se quedaba afuera cuidando a Fer. El lugar era pequefio y acogedor
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como cualquier otro consultorio, salvo por un detalle que llamé la atencién, habia
en toda la habitacion diferentes imagenes de Minnie Mouse, las habia de
peluche y de plastico; chicas, medianas y grandes, incluso en el rompecabezas
didactico que estaba sobre una pequefia mesita para nifios frente a su escritorio.

Mi hija estaba fascinada.

Mimis desde pequefia habia admirado a Minnie Mouse, a tal grado que
cuando pudo hablar, decidié que su nombre no era Ximena sino “Mimi” en honor
a la figura de dibujos animados, en casa tenia un peluche y algunas playeras
con esa imagen, por lo que al llegar al consultorio su emocién no se hizo

esperar, entré al mundo de su suefios donde realmente se sentia como en casa.

Le expliqué a la doctora la situacion y que el Dr. Vega Malagén me habia
mandado a verla; ella sonrié y comenzé a interrogarnos respecto al nacimiento y
desarrollo de Mimis, sobre sus aptitudes, sus gustos y las actividades que se le
dificultaban, pregunté sobre sus suefios, sus enfermedades, y de todo fue

tomando nota.

Posteriormente, se dirigi6 a mi hija, que jugaba en la mesita con el
rompecabezas para practicarle un examen médico que llamo6 mi atencion: reviso
sus pupilas, sus reflejos, la hizo caminar y saltar a lo largo del consultorio, le
pidié tocarse la nariz con los ojos cerrados en diferentes ocasiones y repetir

algunos movimientos con las manos.

Cuando hubo terminado, le indicd que siguiera jugando en la mesita y se

dirigié a nosotros.
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Nos dijo: “No puedo darles un diagndstico hasta no tener el resultado de
un electroencefalograma’, este estudio debe practicarsele a la nifia bajo ciertas
circunstancias, es necesario que la nifia venga con el cabello limpio, sin gel ni
spray en el cabello, sin aretes y sobre todo debe venir desvelada de una noche
anterior para evitar que se muestre inquieta durante el estudio y que esto a su

vez, pueda alterar el resultado.

Esta es la Ultima semana que trabajo antes de irme de incapacidad por lo
de mi embarazo, asi que necesito que se le practique el estudio lo antes posible.
Le pregunté si era posible hacerle el estudio en ese momento, pues
aunqgue la nifia no estaba desvelada, era muy tranquila y no daria problema,

ademas de que el cabello lo llevaba limpio.

-En ese caso, no creo que haya ningun problema, sélo déjenme ver si ho

hay algun paciente citado para ese estudio.

Regresd con un sefiorita que nos llevo a otra sala, ahi nos pidi6 subir a
Mimis a una cama y me indicé que era necesario que era necesario desatarle el
cabello (lo traia atado con un mofio), posteriormente le colocd una serie de

cables a lo largo de la cabeza.

" Es un estudio en que se registra las ondas de la actividad cerebral mediante unos electrodos colocados en
la cabeza (cuero cabelludo) a través de unas “gomitas” que se adhieren a la piel, estos electrodos se
encuentran unidos a cables que a su vez estan conectados a una computadora donde aparece la actividad
cerebral que se presenta. En algunos momentos el paciente debe estar dormido y se le acercan una serie de
estimulos auditivos y visuales para registrar los cambios que se presentan en el cerebro.

35



Yo tranquilizaba a mi hija, porque al ver tantos cables se mostré inquieta,
comencé a acariciarla mientras le explicaba que no habia nada de qué

preocuparse pues el estudio no le iba a causar ningun dolor.

Una vez que prendio la computadora para comenzar, la sefiorita se dirigio

a Mimis y le pidi6 a la nifia que no se moviera y que cerrara sus 0jos.

Mientras tanto yo veia en la pantalla el registro de sus ondas cerebrales.

Le pusieron unas luces e hicieron diversos sonidos para ver su reaccion
cerebral, cuando termind, desperté a Mimis (se habia quedado dormida) y
esperamos unos minutos a que nos dieran un folder tamafio oficio con sus

resultados.

Pasamos nuevamente al consultorio con la Dra. Mendoza, ella nos explicé
que, efectivamente, tal como habia supuesto el Dr. Vega, el problema de la nifia

radicaba en el cerebro.

-Se pueden observar en el mapeo cerebral ciertas zonas afectadas por la
una actividad intensa, descargas eléctricas mas fuertes, éstas le provocan crisis

que se anunciaban con un “aura™

, en el caso particular de la nifia: dolor
abdominal intenso, vOmito; posteriormente, la crisis conlleva al el suefio

profundo en el que cae, incluso —agrego- si en algunas ocasiones han notado

8 Aura es el término que se utiliza para designar cualquier sefial que se presenta antes de una crisis.
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que le hacen alguna indicacion o le hablan y no les hace caso, es probable que

esté teniendo una “crisis de ausencia™.

Le recetd Neugerdn LP (carbamazepina) de 200 mg por la mafana y por
la noche y esto me caus6 una gran impresion porque cuando yo tenia 17 afios

recibi la misma dosis del mismo medicamento porque se me bajaba el azucar.

Nos dijo que la dosis tenia que darse poco a poco hasta llegar a la pastilla

completa mafana y noche.

-Los espero en octubre, una vez que haya regresado de mi incapacidad,
asi podremos ver como ha reaccionado la nifia al medicamento; antes de venir a
la consulta, tendran que realizarle a su hija dos estudios de laboratorio:
Funciones hepaticas y nivel de carbamazapina en sangre, para cuidar que no

estemos afectando al higado con la dosis.

Cuando salimos de la consulta estaba muy preocupada, no entendia la
dosis, como iba a ser posible que a una nifia de cuatro afios le mandaran la
misma dosis que me mandaron a mi cuando tenia 17 afos, la verdad
desconfiaba de la cantidad. ¢ Qué pasaria si la doctora se equivocaba y la dosis

era demasiado alta?

Nuevamente busqué una segunda opinion, pero esta ocasion en el

Seguro Social.

® Las crisis de ausencia son las manifestaciones de una epilepsia parcial en las que se da una especie de
“desconexioén” y parece que la persona esta “sofiando despierta”
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Llevé a la nifia a una cita con el médico familiar, le mostré los estudios y
le expliqué mi preocupacion, le dije que necesitaba ser canalizada a neurologia
para atender a mi hija, afortunadamente y para mi sorpresa, obtuve los
resultados deseados, me pidi6é que regresara en dos dias para que me diera el

pase correspondiente.

Cuando regresé, me extendieron mi pase, pero por primera vez, en el
diagndstico médico con el que solicitaba el pase a especialidad, lei una palabra

gue me dejé helada: EPILEPSIA.

Me detuve subitamente y recordé que la epilepsia era una enfermedad
padecida por ciertas personas que se caracterizaban por convulsionar tirados en

el suelo y retorcerse sin controlar sus movimientos™®.

Me tranquilicé pensando que el médico habia exagerado para obtener
una cita mas cercana en neurologia, y sin darle mayor importancia, fui
directamente a tramitarla. En especialidades me la dieron para una semana
después a las cuatro de la tarde, esto me daba la razon porque de acuerdo con
mis pensamientos, efectivamente, el médico habia exagerado para acelerar el

proceso y que me atendieran lo mas pronto posible.

El 10 de agosto de 2006 estuvimos puntuales.

Cuando pasamos al consultorio nos atendié una doctora joven de apellido

Mansilla, nos hizo tomar asiento y comenzo6 a hacerme preguntas sobre Mimis.

10 Esa es la imagen que yo tenia de la enfermedad, ya en alguna ocasién me habifa tocado ver a una
muchacha convulsionando, ademas de peliculas y libros donde se describia el problema de esta manera.
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Nuevamente pasé por el mismo interrogatorio sobre su nacimiento y el

desarrollo de los primeros afios, le revisaron sus reflejos, su caminar...

Cuando termind la revision fisica, le expliqué que el motivo real de mi
consulta: Verificar el medicamento y la dosis que otro médico le habia recetado

para el problema de la nifia. Le mostré el electroencefalograma y me pregunto:

-¢,Con quién la esta llevando?

-Con la Dra. Laura Mendoza Mandujano - contesté

-jAh!, sé que es muy buena.

-¢,De verdad?

-Si, en serio. Sé que es muy profesional, de hecho es neurdloga pediatra, por lo
gue no creo que haya problema... a ver, vamos a pesarla... Mmmh...pesa
24.500 kg. EI medicamento se da en relacion al peso de la nifia.

-¢,Estd muy alta la dosis? Es que eso me preocupa, porque hace varios afos,
cuando yo tenia 17, me detectaron un problema del cerebro que provocaba que
se me bajara el azlcar, y me dieron carbamazepina bajo el nombre de Tegretol,
con la misma dosis que le acaban de recetar a la nifia.

-Déjeme hacer el célculo... de hecho la dosis esta bien.

-Y entonces, ¢ por qué es la misma dosis que me recetaron a mi? ¢No dice que
se calcula con base en el peso? Una nifia de cuatro afios no pesa lo mismo que
un adulto.

-Yo creo que su problema no era tan severo, pero en el caso de su hija, la

situacion es distinta.
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-Por cierto, queria preguntarle qué es exactamente lo que tiene la nifia, porque
me hablaron de crisis, de aura, pero en el pase que me dieron para venir decia
gue era epilepsia benigna.

-Si, pues es eso. Es una epilepsia.

Me quedé muda un segundo y la cuestioné:

-Oiga, ¢ pero que no se supone que la epilepsia es una enfermedad donde los
pacientes convulsionan y no se pueden detener, e incluso hay que ponerles algo
en la boca para que no se muerdan?

-Pues si, en los casos mas severos, pero hay diferentes tipos de epilepsia y la
gue padece su hija no es del tipo del mal mayor, sin embargo, si no la atiende,
podria empeorar, de hecho yo creo que ha evolucionado y por eso ustedes no
se habian dado cuenta hasta ahora que se presentan las crisis con mas
frecuencia. De ahi la importancia de la dosis y de que el medicamento se le dé

al pie de la letra.

“La epilepsia es un trastorno cerebral que involucra convulsiones
repetitivas de cualquier tipo... son episodios de alteracion de la funcion cerebral
gue producen cambios en la atencion o el comportamiento y son causadas por
una excitacion anormal en las sefales eléctricas en el cerebro.

Algunas convulsiones son idiopéticas, lo que quiere decir que no se puede
identificar la causa. Estas convulsiones generalmente se dan entre las edades
de 5 a 20 afios, pero pueden ocurrir a cualquier edad. Las personas con esta
condicién no tienen otros problemas neurolégicos, pero con frecuencia
presentan antecedentes familiares de convulsiones o epilepsia.

» Algunas de las causas mas comunes de convulsiones abarcan:
Problemas de desarrollo, condiciones genéticas presentes al nacer o
lesiones perinatales (las convulsiones generalmente comienzan en la
lactancia o en la primera infancia)

» La gravedad de los sintomas puede variar enormemente, desde simples
episodios de ausencias hasta pérdida del conocimiento y convulsiones
violentas. Para muchos pacientes, el evento es la misma situacién unay
otra vez, mientras que algunos pacientes tienen muchos tipos diferentes
de convulsiones que producen sintomas diferentes cada vez. El tipo de
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convulsion que una persona experimenta depende de una variedad de
muchas cosas, como la parte del cerebro que se encuentra afectada y la
causa subyacente de dicha convulsion.

» En algunas personas, se presenta un aura, que consiste en una
sensacion extrafia (como hormigueo, olor o cambios emocionales), antes
de cada convulsion. Las convulsiones se pueden presentar de manera
repetitiva sin explicacion.

Ausencias:
* Movimientos minimos o inmovilidad (por lo general, a excepcion del
"parpadeo™) que puede parecer una mirada en blanco
» Pérdida repentina y breve del conocimiento o la actividad consciente que
puede durar sélo unos segundos
» Se repite muchas veces
e Ocurre mas a menudo en la nifiez

« Disminucion del aprendizaje (con frecuencia se cree que el nifio suefia
despierto)™*

Salimos de la consulta, y mi confusion no podia ser mayor: Mi hija tenia
epilepsia y probablemente yo también la habia padecido sin saberlo (después

habria de confirmarlo).

¢Era yo la culpable de lo que le pasaba a mi hija? ¢Le habia heredado

ese problema?

3.4 Reacciones

Todos los seres humanos reaccionamos de distinta manera ante las

situaciones de la vida, en este apartado narro las reacciones que tuvimos cada

uno de los miembros de la familia al conocer la enfermedad de Mimis:

1 Enciclopedia médica en espafiol. Epilepsia.
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/000694.htm
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En mi caso, me invadié la angustia, la preocupacién de no saber
exactamente de qué se trataba y de como podiamos enfrentarnos a la

enfermedad.

Mis miedos y dudas eran constantes, ¢seria yo la culpable?, sentia un
remordimiento por todas las veces que le habia llamado la atencion cuando no
hacia caso a lo que se le decia, sin saber que eso era parte de su enfermedad y
por toda la serie de medicamentos que se le habian recetado sin saber cual era

el verdadero problema.

Lloré, lloré cuando todos dormian, lloré por mi hija, por su enfermedad y

por nuestra ignorancia.

Amadeo lo recuerda asi:

“Me sentia confundido, no era posible, Mimis era normal, ella no podia
estar enferma de epilepsia, seguramente Mayra estaba exagerando junto con las
doctoras, ademas, me preocupaba lo que fuera a decir mi familia y cémo podrian
verla, ellos no saben nada de estas cosas y podrian empezar a ver a mi hija
como a un bicho raro, asi que decidi que no iba a decirles nada y hasta la fecha,

ninguno de ellos lo sabe”

Mi mama refiere:

“Yo nada mas veia a Mayra angustiada, lloraba y en la noche no dormia,
se paseaba por la casa como buscando algo, le dije: no te preocupes, confia en
Dios, El puede ayudarnos, y que ten fe en que poco a poco Ximenita se va a

poner bien.

42



Yo debia que ser fuerte para darle fuerza a mi hija. Para mis adentros

decia: Todo va a estar bien.”

A Fer no le dijimos abiertamente cudl era el problema, lo Unico que sabia
era que su hermana estaba enferma (ella inmediatamente lo relacion6 con el
estdbmago) y que no podia comer chocolates, por lo demas, no hubo otra

reaccion y el trato siguié siendo el mismo.

En la escuela mostraron su apoyo, decidimos explicarle la enfermedad de
Mimis a la Madre Socorro (directora de preescolar) y a su maestra, sobre todo
para prevenir el caso de que se presentara crisis en la escuela, en todo
momento ellas se mostraron comprensivas y nos dieron su apoyo, incluso,
cuando la nifia estaba somnolienta (consecuencia del medicamento) podia

dormir en clase sin ningan problema.
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CAPITULO 4 Cambio de vida

En este capitulo relato la forma en que cambid la vida para Mimis y para
nosotros como familia, la adaptacion y el reconocimiento de la enfermedad,
las nuevas restricciones a actividades que hasta ese momento habian sido

consideradas como algo totalmente normal.

Hay una reflexion sobre lo que implica reconocer una enfermedad
padecida por un miembro de la familia sobre la cual no hay un conocimiento

claro y las acciones que se dieron a partir del diagnostico obtenido.

1.1 No mas chocolates

El titulo de este apartado se relaciona con la restriccibn mas dura a la que
debi6 enfrentarse Mimis, una nifia de cuatro afios, quien después de llevar una
vida normal, necesité acostumbrarse a la idea de no poder disfrutar uno de los

mas grandes placeres que conocia hasta ese momento.

Cuando escuchas el diagnéstico de epilepsia surgen muchas
interrogantes, pero, por ser una enfermedad directamente relacionada con el
cerebro, la mas grande de ellas se relaciona con la duda de si la capacidad

cerebral se vera afectada.

En el momento en el que la Dra. Laura Mendoza Mandujano nos comento

sobre la actividad inusual en el cerebro mostrada en el electroencefalograma, no
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s6lo mandé medicamentos a la nifia, sino que dio una serie de indicaciones
(segun sus palabras debian seguirse al pie de la letra) para evitar, en lo posible,

gue se presentaran las crisis.

Las restricciones indicaban que la nifia tenia totalmente prohibido jugar
video juegos, exponerse a luces de estrobos, tomar coca-cola o refrescos

similares, tomar té de canela y por sobre todo comer chocolates.

“No més chocolates”... Cuando Mimis se enter6 de que le habian
prohibido los chocolates comenz6 una verdadera tragedia para su corta edad de
cuatro afios, el chocolate para ella constituia la mas cotidiana de las golosinas,
en la casa habia galletas de chocolate o con chispas de chocolate, panes de
dulce cubiertos con chocolate, chocolate en polvo para la leche, ademas de los

chocolates como golosinas.

Al principio le explicamos que la doctora habia prohibido los chocolates,
pero no capté realmente la magnitud de esta indicacion hasta que comenzé a

pedirlo y se lo negabamos.

La nifia lloraba y pedia chocolates argumentando que se habia portado
bien, pero la respuesta siempre era una negativa. Realmente fue un proceso

duro al principio, sin embargo, poco a poco, lo fue entendiendo.

La doctora dio como Unica opcion el Cal-C-Tose para combinarlo con la
leche (esto debido a que se trata de un complemento vitaminico y no presenta

las altas dosis de cafeina de los chocolates normales), pero
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desafortunadamente, cuando comenzé a tomarlo, presentd problemas bastante
serios de estreflimiento al grado de ponerse a llorar cada vez que debia ir al

bafio y, por lo tanto, lo suspendimos.

A partir de ese dia, cuando habia una fiesta de nifios, era necesario
revisar los dulces que ganaba en la pifiata o le repartian en los dulceros para
evitar en lo posible el consumo del chocolate, sin embargo, surgié un problema
gue no habiamos considerado, no haciamos lo mismo con los dulces Fer, y ella

ilos compartia con su hermanita!

Tuvimos que platicar con ambas para hacerles entender que no éramos
los ogros de la historia, Mimis no podia comer y tomar determinados alimentos

0 jugar videojuegos por su propio bien.

Todos debiamos unirnos en este proceso para que ella se recuperara

rapidamente.

Cuando ya habian pasado casi tres meses, y comenzabamos a
tranquilizarnos pensando “Todo esta controlado”, vendria una experiencia (la
mas dolorosa) la cual romperia de lleno con la fragil tranquilidad que habiamos

alcanzado.
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4.2 De nuevo el aura... No funciond

Bien, dice una frase popular “Uno propone, Dios dispone, llega el diablo y

todo lo descompone”, a veces pareciera que tiene toda la razén.

El aura es un aviso que se presenta en algunos casos de epilepsia como
advertencia de una crisis proxima, puede ser diferentes tipos, hormigueo,
sensaciones extrafias, nauseas, pero, en el caso especifico de Mimis, el aura es
un dolor agudo del estbmago que anuncia la inconsciencia posterior de la nifia,

la cual llega a durar mas de dos horas.

Era el jueves 26 de octubre de 2006 y todo se presentaba como un dia

normal.

En cuanto sali de trabajar me dirigi a la escuela a recoger a las nifias
quienes salian a las 2:00 p.m. para dirigirnos en compafia de mi mama a las
oficinas del IFE (Instituto Federal Electoral) donde nos iban a entregar nuestras

credenciales de elector con la nueva direccion.

Fer tenia mucha hambre porque le habian robado el lunch en la escuela 'y
decidi comprarles un refresco de sabor y unos Doritos Nachos para que

comieran mientras esperadbamos.

Nos sentamos a la mesa, pero Mimis no quiso comer porque le dolia un

poco el estbmago, incluso pensé que se debia a la comida chatarra.
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Después de comer les pedi, como siempre, la tarea que les habian dejado
en la escuela, y en el cuaderno de Mimis habia una nota de la maestra diciendo

gue ese dia no habia trabajado.

Me extrafid la nota porque Mimis siempre habia trabajado con gusto en la
escuela, de hecho le gustaba mucho, le pregunté cudl era la causa de que no
hubiera querido trabajar en la escuela.

-No sé- me contesto.

Me molesté con ella

-Mira Ximena, a la escuela se va a trabajar y no es posible que no sepas por

gué no trabajaste.

-Mami, me duele mucho el estémago, quiero ir al bafio.

Honestamente no le crei y pensé que era una forma de librarse del

regafio, pero, a pesar de esta idea, la dejé ir.

En cuestion de minutos las cosas fueron de mal en peor, la nifia se
guejaba cada vez mas del dolor de estbmago, y de pronto lloraba y se doblaba

tocandose el estbmago.

Me asusté y llamé al Dr. Vega, pensé que le habian hecho dafio los

Doritos y el refresco.
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-Doctor, fijese que a Mimis le duele mucho el estbmago.

-¢,Comio algo?

-Si, le di unos Doritos Nachos cuando salimos de la escuela y un refresco, y
llegando a la casa ya no quiso comer nada.

-¢,Ha ido al bafio a hacer “pop6™?

-Si, fue hace rato

-, Y tiene diarrea?

-No

-Los dolores de estbmago son muy delicados. ¢,Qué tiene para el dolor?
-Tengo Motrin, Tylenol y Neomelubrina

-Entonces déle 5 ml de Neomelubrina. Dosis Unica.

-Gracias, doctor.

Subi al cuarto de la nifia y el espectaculo era aterrador, Mimis estaba
tirada en el suelo revolcandose, llorando y gritando del dolor.
Tomé la Neomelubrina y se la di, pero apenas la hubo probado, vomit6 al

instante un liquido espeso color naranja.

Pensé que eso le calmaria el dolor, porque aparentemente se sintio
mejor, pero cuando fui por la escoba y el recogedor, el dolor volvio, y cuando
regresé, la encontré de la misma forma en que habia estado, tirada en el suelo,

llorando y retorciéndose por el dolor.

Entré sin pensarlo a mi cuarto, donde mi esposo dormia (en ese tiempo

trabajaba por las noches y asistia a un curso para un nuevo empleo por las
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mafanas) y le dije que me llevaba a Mimis al hospital porque se habia puesto

muy mal.

Tomé a la nifia en mis brazos y la subi al coche junto con mi mamay Fer,
y de inmediato me dirigi al Hospital San José para que el Dr, Vega la revisara
personalmente, no me importd no tener cita, a pesar de que es la forma en la

gue el doctor trabaja comunmente.

Llegamos al hospital y la nifia iba muy débil, como si no pudiera aguantar
su cuerpo, la cargué, subimos y cuando llegué al consultorio le dije a la

recepcionista que la nifia venia muy mal y por lo tanto, me urgia ver al doctor.

Nos vimos en la necesidad de esperar unos minutos a que saliera el

paciente anterior y mientras tanto, Mimis vomité una vez mas.

Cuando pasamos a ver al médico, de inmediato la pas6 para auscultarla,

la revisé y cuando oprimid su estomago, ella se quejé mucho de dolor.

Una vez que finaliz6 la revision, el doctor me dijo:
-Necesito mandar a hacerle unos estudios en este momento con caracter de
urgente porque yo creo que se trata de apendicitis, de hecho, es necesario
internarla en este instante.

Le contesté que no me era posible hacerlo en ese hospital, dadas mis
circunstancias econémicas, por lo tanto me recomendé acudir al Seguro Social

para ingresarla de inmediato a urgencias.
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Sali del consultorio y ni siquiera pagué la consulta, nuevamente nos
fuimos al coche, pero esta vez con direccion al servicio de urgencias del Hospital
General de Zona del Seguro Social, en el camino llamé a mi esposo por teléfono
y le pedi que me llevara la Cartilla de Salud y Citas Médicas de Mimis al hospital

para hospitalizarla.

Llegamos, la ingresamos y esperamos.

Esperamos, esa es la palabra, habia mucha gente y pocos médicos
quienes no se daban abasto, asi que con mi hija inconsciente en brazos me

senté en una silla a un costado de urgencias.

Cuando finalmente, mas de una hora después nos atendieron, la
revisaron en pediatria, ella seguia sin recobrar el conocimiento, pero adn asi,

cuando la revisaron y oprimieron su estomaguito, ella se quejo del dolor.

La ingresaron oficialmente para hacerle los estudios correspondientes

para saber si el diagndstico era el correcto.

Casi a las 8 de la noche (a més de dos horas de nuestra llegada) una
sefiorita se acercd a nosotros para tomarle muestras de sangre para ser
enviadas de inmediato a su andlisis y fue hasta ese momento que Mimis

comenzo a recobrar el conocimiento.

Si alguna vez han estado en una sala de urgencias pediatricas del

Instituto Mexicano del Seguro Social, me daran la razén cuando digo que es una
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situacion de lo més deprimente, hay muchos pacientes (nifios) en un estado muy
lamentable y el dolor de la madres se puede sentir incluso sin que haya de por

medio una palabra.

La canalizaron®®, para ella, que le tiene panico a las agujas, eso
representd el momento que quedé méas grabado en su memoria (hoy en dia
todavia recuerda ese instante), y posteriormente la llevaron en su camilla a

sacarle una radiografia.

El médico que reviso esa radiografia afirmo que definitivamente se trataba
de una apendicitis, sin embargo, debian esperar los resultados del laboratorio,
yo encargué a mi hija un momento con una sefiora (cuyo hijo estaba en la

camilla contigua) para salir a avisar al resto de la familia lo que pasaba adentro.

Quedamos en que mi mamda, Fer y Amadeo regresarian a la casa,
posteriormente mi esposo me llevaria algo de cenar, la medicina de Mimis y una

ropa mas comoda para pasar la noche en el hospital con la nifia.

Al regresar a la cama, vi la carita de Mimis que reflejaba, no sélo el dolor
del cuerpo, aun presente en ella, sino la angustia de no entender lo que pasaba,

por consiguiente le expligué que probablemente iban a operarla.

Lo recuerdo claramente, canté, sin ganas de cantar (canciones de
Barney, de Cri-Cri); sonrei, sin ganas de sonreir y tomé fotografias (le encantan)

a mi pequefa, con tal de que se sintiera mas tranquila.

12 Es la accion en la que pone suero via intravenosa.
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Las horas pasaban y los resultados de los estudios no llegaban, asi paso
el cambio de turno. Los famosos resultados fueron entregados hasta las tres de

la mafiana porque alguien los habia traspapelado.

Cuando el médico de guardia los vio, se acerc6 y me dijo:
-Definitivamente es apendicitis. Tenga paciencia, la operamos en cuanto llegue

el cirujano pediatra por la mafiana.

Obviamente, no podia dormir, y mientras estaba despierta, vi a una nifia
de ocho afios con fractura de craneo por haber caido de un primer piso, a un
nifio picado por un alacran, a un pequefio con la pierna rota y fractura expuesta,
a un recién nacido a quien las enfermeras debieron canalizar; en fin, vi un

panorama que lejos de tranquilizarme me hacia sentir mas inquieta.

De pronto, una idea ronddé mi cabeza, necesitaba que el médico viera el
electroencefalograma de Mimis, la iban a anestesiar, y pensé que corria el
riesgo de que la anestesia afectara mas su situacion.

Tuve que ir por sus estudios con el propdsito de mostrarselos al médico,
para empeorar las cosas, una patrulla me detuvo por pasarme un alto a las 4 de

la mafiana, pero al explicar la situacion, me dejaron ir.

Cuando finalmente amanecid, llegé el cambio de turno y con él, el cirujano

pediatra. Mimis se despertd, pero con una sonrisa en los labios s6lo me

pregunté “Mami ¢,a qué hora nos vamos?”.
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No lo podia creer, ella decia que no le dolia nada, que se sentia bien, la
pediatra en turno la revisé y dijo que aparentemente no tenia nada, la hizo
caminar y saltar en un pie, pero sin alguna sefial de lo que habia sucedido el dia

anterior.

Le hicieron nuevos estudios, y todo salié normal, no tenia nada, por lo que
después de la comida, casi a la una de la tarde del dia siguiente, la dieron de

alta, nuevamente sin mas indicaciones que observacion.

Una nueva crisis, pero de mayor intensidad se habia presentado, por lo

gue surgié de nuevo la preocupacion: “el medicamento no habia funcionado”.

4.3 Cambios

Una vez pasada la tempestad, era necesario conocer sus causas y las
consecuencias que esto tendria para Mimis, por consiguiente, cuanto antes

supiéramos con exactitud qué habia ocurrido, mejor seria para todos nosotros.

Busqué a la Dra. Mendoza y le platiqué lo que habia sucedido, le mostré
los estudios realizados en urgencias y me dijo:
-Es bastante extrafio que se haya presentado esta situacion a tal extremo,
porque definitivamente si parecen signos de apendicitis, pero dada la historia de
la nifia, probablemente se dé una crisis bastante severa, por lo que sera
necesario cambiarle el medicamento.

-Bueno, y ahora, ¢cual va a ser?
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-Mire, le vamos a mandar Atemperator (Valproato de Magnesio®®) de 200 mg,
pero la dosis aumentara a una pastilla en cada comida.

-¢,0 sea que van a ser tres al dia?

-Efectivamente, pero debemos estar al pendiente de las funciones del higado,
asi que cada tres meses se deberan hacer pruebas de funciones hepéticas y

nivel de Acido Valproico en sangre.

Nuevamente volvid la incertidumbre, ¢y si no funcionaba otra vez?, ¢qué
podriamos hacer?, ademas de los miedos, otro problema se cernia en nosotros:
el precio del Atemperator era mayor que el del Neugerdn, y encima de esto, la
dosis ahora era 200 mg mas grande. Un paquete de cuarenta pastillas nos

duraba 13 dias, por lo tanto, eran necesarios mas de dos paquetes al mes.

Decidi regresar al Seguro Social y explicarle a la Dra. Mansilla lo
acontecido y lo que la Dra. Mendoza habia recomendado, para que, de ser
posible, pudiéramos obtener el medicamento de Mimis por parte del Seguro

Social.

Afortunadamente para nosotros, aceptd y nos extendio la receta para que
los medicamentos nos fueran dados, de acuerdo con la dosis indicada por la
Dra. Mendoza, por lo que desde ese dia tenemos una cita cada mes con nuestro

médico familiar para que nos proporcionen el Valproato de Magnesio.

A partir de esa fecha, los cambios en la familia incluyeron a todos los

integrantes, desde la hermana mayor hasta la abuelita hemos procurado que

3 El Valproato de Magnesio o Acido Valproico es un medicamento mas fuerte que se utiliza no sélo contra
la epilepsia sino contra la migrafia y entre sus reacciones secundarias esta el dafio hepatico.
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haya el menor numero de “tentaciones” en la casa para evitar que haya
recaidas, pues esa crisis nos hizo ver que en algun momento, de no cuidar la

evolucién de la epilepsia, podria afectar a Mimis de una manera mas severa.

Esta enfermedad la padece Mimis, pero ha constituido un desgaste
emocional y economico para la familia: Es angustiante un simple dolor de
estdbmago pues no sabemos si es s6lo eso o constituye el aviso de una nueva
crisis; econdmicamente el costo es principalmente por los andlisis clinicos, pues
en el Seguro Social nos dan el medicamento pero se han negado a practicarle
los estudios de funciones hepéticas, que requiere cada tres meses,
argumentando que no hay razones para hacerlo si no muestra sintomas claros

de problemas existentes.
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CONCLUSIONES

Hablar de una enfermedad implica forzosamente una serie de factores

gue se encuentran vinculados dentro del contexto general.

En ocasiones, el medicamento que nos brinda la tranquilidad, pues
soluciona el problema “mayor”, desencadena otros como parte la factura que

hay que pagar.

Por ejemplo, el caso del Valproato de Magnesio no ha sido diferente,

puesto que produce reacciones secundarias, veamos:

En primer lugar, es un medicamento que puede provocar dafio hepatico,
por lo que, durante este afio, ha sido necesario un mayor cuidado con la
alimentacion (especialmente con las grasas), esto nos ha obligado a verificar
cada tres meses las funciones hepaticas (mediante un andlisis de sangre), sin
embargo, a pesar de las precauciones, se ha detectado ya un pequefo dafio,
por esta razon se ha llegado a considerar la posibilidad de revisar el

medicamento y la dosis.

En segundo lugar, en algunos pacientes (entre ellos Mimis), el Acido
Valproico provoca el aumento de peso, por lo que, en un afio, mi hija ha
aumentado mas de diez kilos, que para una nifia de, hoy en dia, seis afios es,

simplemente, demasiado.

57



El aumento de peso ha traido, a su vez, consecuencias psicoldgicas,
pues, después de ser una nifia de complexién normal, actualmente presenta
obesidad y ha tenido que luchar con las burlas de sus compafieros. Con
comentarios como “es que estoy un poco gordita” se abstiene de integrarse a
actividades con los demas nifios, ademas, cuando vamos a comprarle ropa, sus
lagrimas no ocultan el dolor que le produce no encontrar ropa que le gusta en su
propia talla; incluso, contra toda logica, es ella quien le hereda ropa a su

hermana mayor porque ya no le queda.

En fin, la familia de un nifio enfermo de epilepsia se ve en la necesidad de
aprender a vivir con la enfermedad y enfrentar, dentro de la angustia o el dolor

las situaciones cotidianas que se presentan a raiz de este diagndstico.

Es importante, un seguimiento constante para verificar la evolucion de la
enfermedad para saber existe podria suspenderse el medicamento
posteriormente (los médicos coinciden en la posibilidad de hacer modificaciones
dentro 3 afios) a pesar de que asi fuera, siempre existira el riesgo, al llegar a la
adolescencia, de nuevas manifestaciones y crisis debido a la influencia

hormonal.

La ventaja que hoy en dia tenemos, (frente a las personas que se han
enfrentado a esta enfermedad a lo largo de la historia) es el avance de la
ciencia, pues ha permitido que haya mayores alternativas para su tratamiento y

control.
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Finalmente, de forma tranquilizadora, hemos podido comprobarlo: el dafio
Mimis presenta
ciertas dificultades
para correr, saltar,
andar en bicicleta
desarrollo psicomotor**, especificamente a habilidades musculares y motrices, y y en ejercicios
deportivos para

no a la inteligencia; de hecho, al comenzar el primer afio de primaria, como | imitar algunos
movimientos.

gue la epilepsia pudiera haber causado en la nifia Unicamente esta ligado al

requisito para su ingreso le aplicaron examenes psicométricos donde es

calificada como apta para su ingreso y con un coeficiente intelectual superior al

término medio.

14 Se denomina como desarrollo psicomotor al desarrollo del nifio donde adquiere la madurez muscular y
psicolégica.
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ANEXOS

En las siguientes paginas anexo:

-Estudios médicos.

-Electroencefalogramas.

-Cartilla de citas del Seguro Social.

-Examen psicométrico de admision al Colegio Anglo Mexicano.

-Boleta de calificaciones reciente.
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