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INTRODUCCION

A través del desarrollo historico de la medicina, pocos padecimientos han
acumulado tantas creencias erroneas, basadas en la supersticion, prejuicio o
ignorancia, como la epilepsia. Esta es uno de los desordenes neuroldgicos
mas comunes que ha influenciado la historia del hombre y que a través de los
signos y sintomas que se presentan como las convulsiones, han tenido una
explicacibn magico-religiosa de acuerdo a la creencia, que a lo largo de los
siglos han hecho perdurar la idea de que el paciente con epilepsia tiene algo
sobrenatural.

La importancia social de la epilepsia como problema de salud publica es por el
deterioro de la Calidad de Vida del paciente, al no tener garantizado el control
médico de sus crisis, agregando el rechazo por parte de su grupo social, por el
padecimiento. Las epilepsias afectan aproximadamente de 40 a 50 millones de
personas alrededor del mundo. Al menos 5 millones de personas en

Latinoamérica tienen epilepsia y mas de 3 millones no reciben tratamiento. (tuiio,
2002: 5).

El Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, “Dr. Manuel Velasco
Suarez” de la Ciudad de México reporta que existe una incidencia de epilepsia
aproximada de 18 por cada 1,000 habitantes, dicho de otra manera, en México

se calcula que existen aproximadamente 1,800,000 personas con epilepsia
(Rubio, 2000: 9).

Por ello, la importancia de un profesionista que se oriente al area social, tal es
el caso del Trabajador Social que se encargué del cambio social y de resolver

problemas en las relaciones humanas, a través de alternativas que promuevan
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el cambio y la resolucién de problemas sociales. En el caso de la Epilepsia la
intervencion del Trabajador Social es fundamental ya que existen pocas
investigaciones que se enfoquen al &mbito de la Calidad de Vida en pacientes
con intervencion quirdrgica, siendo esta un factor determinante para la mejora

del estado de salud del paciente.

El Trabajador Social en el area de la salud tiene la responsabilidad de conocer
y analizar los factores del proceso salud—enfermedad tanto a nivel individual,
grupal o comunitario, permitiendo un tratamiento integral orientado al paciente y
su familia para el manejo del padecimiento en este caso de la Epilepsia por el
desconocimiento del diagndstico y tratamiento, ya que en algunos casos se
piensa que el paciente no va a llevar una vida “normal” e independiente por la

desinformacién y preocupacion de las crisis.

El hombre ha buscado conocer y tratar las crisis epilépticas, cuyo reciente
avance en el tratamiento de la Epilepsia ha permitido tener diferentes opciones
para la atencidbn del paciente entre ellos se encuentra el tratamiento
farmacoldgico (que depende de la Epilepsia diagnosticada, el tipo de problema
del sistema nervioso central causante, asi como los problemas no neuroldgicos
asociados con la Epilepsia) y tratamiento quirdrgico, siendo la mejor opcion
terapéutica para aquellos pacientes que padecen una Epilepsia que no se
controla con la medicacion antiepiléptica, ya que alrededor del 15 al 20% de los
pacientes con epilepsia no obtienen un control satisfactorio de sus crisis con
ninguno de los medicamentos hasta ahora disponibles. (tuio. Op. cit, 175).
Adhiriéndose asi problemas en el paciente con epilepsia de indole emocional y
social, que no dependen del tratamiento farmacolégico, lo que implica que el
paciente no alcance un control éptimo de las crisis, que le permita cumplir con

las actividades de la vida diaria.



Los beneficios de la cirugia en pacientes bien seleccionados son claros y
prometedores al hablar de la disminucién en el nUmero de crisis epilépticas y
mejoria en la Calidad de Vida. Las resecciones del l6bulo temporal pueden
curar el 55% de los pacientes. En las cirugias extratemporales los resultados
son reservados, ya que solo un 40% llegan a estar libres de crisis. En el caso
de las callosotomias, un 80% de los pacientes, tienen importante mejoria en la
integracion del individuo a las actividades de la vida diaria y a la sociedad en

general. (tulio. Op. cit., 181).

Por ello, la importancia de que se estudie la percepcion o condiciones
especificas de las dimensiones fisica, emocional y socioecondmica de la
Calidad de Vida que reflejan el bienestar de una persona en este caso de los
pacientes que han recibido tratamiento quirdrgico de un padecimiento rodeado
de mitos, asi mismo es indispensable conocer los alcances que han tenido los
pacientes al recibir la cirugia, ya que ésta es una alternativa mas para la

recuperacion integral de los pacientes con epilepsia.

En el INNN las alternativas orientadas para la atencion del paciente con
epilepsia son Grupos de Apoyo realizado por profesionistas del area de la
salud, Programa de Educacion para la Salud realizado por Trabajadores
Sociales en donde se reunen con los familiares del paciente con la finalidad de
gue la familia tenga mas recursos para su manejo integral logrando la
sensibilizacion y conciencia del padecimiento, asi mismo el Programa
Prioritario de Epilepsia cuyo objetivo es acabar con los mitos y creencias que
rodean a la enfermedad, de ahi que se realicen guias terapéuticas de

orientacion e informacion para pacientes y familiares.



La Calidad de Vida en esta tesis se establece por tres dimensiones, la fisica,
emocional y socioeconomica, relacionadas con la percepcion del estado de
salud del paciente con epilepsia, que consiste en proporcionar una evaluacion
mas comprensiva, integral y vélida de su estado y una valoracion precisa de

los posibles riesgos que puedan derivarse de la intervencion quirargica.

Concluyendo que la intervencidn quirdrgica es la mejor opcién para la mejora
de la Calidad de Vida desde la percepciéon del paciente con epilepsia después

de la intervencién quirargica, por la reduccion de las crisis.
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CAPITULO |

EL TRABAJO SOCIAL EN EL AREA DE LA SALUD

El Trabajo Social a través del tiempo ha tenido diferentes definiciones de las
cuales, se selecciono aquella que nos permite una vision mas amplia sobre la

profesion:

La profesion de “trabajo social promueve el cambio social, la
solucion de problemas en las relaciones humanas y el
fortalecimiento y la liberacion de las personas para
incrementar el bienestar; el trabajo social interviene en los
puntos en los que las personas interactian con su entorno.
Los principios de los derechos humanos y la justicia social

son fundamentales para el trabajo social." (Asociacion Internacional

de Escuelas de Trabajo Social: 2000)

El Trabajo Social en el &rea de la salud conoce y analiza los factores sociales que
intervienen en el proceso salud-enfermedad, tanto a nivel individual, grupal o
comunitario. Asi mismo, participa en la investigacion, planeacion, ejecucion y
evaluacion de programas tendientes a la prevencién, conservacion, recuperacion y

rehabilitacion de la salud en la poblacién. (teran, 1989: 45)

En el campo de la salud el Trabajo Social es el conjunto de procedimientos
encaminados a investigar los factores sociales que afectan la salud de la
colectividad a fin de proponer coordinar y ejecutar alternativas viables que

modifiquen dichos factores. (casas, 1982: 15)
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Los objetivos del Trabajo Social en el area de la salud son:

1. Realizar funciones y actividades en coordinaciéon con el grupo
interdisciplinario para el otorgamiento de una atencion médica

integral.

2. Investigar los factores socioeconémicos y culturales que influyen en

el proceso salud-enfermedad.

3. Participar con el equipo interdisciplinario en la planeacion,

ejecucion y evaluacion de los programas de salud.

4. Lograr la capacitacion de individuos, grupos y comunidades para
gue participen, consciente y activamente en los programas de

salud.

5. Contribuir a la organizacion de grupos terapéuticos y sociales para

elevar su nivel de salud.
6. Orientar y capacitar a los pacientes y sus familiares para superar

los problemas psicosociales que presenta la enfermedad, logrando

asi su incorporacion social en los términos mas aceptables.
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1.1 PERFIL PROFESIONAL DEL TRABAJADOR SOCIAL EN EL AREA DE LA SALUD

Conocimiento en:

® Legislacion y sistemas de seguridad social.

® Politicas de salud y asistencia social.

® Teorias epistemoldgicas y socioeconémicas.

® Politica, planeacion, necesidades y problemas sociales, como
espacio de intervencion profesional.

® Teorias biopsicoldgicas y socioculturales acerca de los sujetos de
intervencion.

® Metodologias de investigacion, planeacién e intervencion social.

Habilidades para:

® Analizar el contexto socioecondémico, cultural y los efectos de
éste en la poblacion.

® Disefar, proponer y operar politicas sociales.

® Disefar y desarrollar investigaciones sociales.

¥ Planear y administrar y evaluar proyectos sociales.

® Ensefar y desarrollar modelos de intervencion.

®  Promocioén social.

Actitudes de:

® Creatividad, imaginacion e iniciativa.
® Respeto al ser humano.

®  Actitud critica.

® Liderazgo.

¥ Actualizacion permanente.

= Aceptacién y promocion del trabajo interdisciplinario (tello, 1999: 84).
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1.2 METODOLOGIA DEL TRABAJO SOCIAL EN EL AREA DE LA SALUD

En su nacimiento el Trabajo Social aplicaba metodologias implantadas por la
medicina y el psicoandlisis, conforme se van desarrollando ve la necesidad de crear
metodologias propias que se ajusten a la practica profesional. Que se establece de

la siguiente manera:

Método de Trabajo Social de Casos

El Trabajador Social como parte del equipo interdisciplinario, interviene con el
paciente y su medio para determinar, promover o sugerir soluciones que favorezcan

el tratamiento y rehabilitacion del paciente.

De esta manera, en las instituciones de salud se lleva a cabo "el Método de Trabajo

Social de Casos", el cual es definido:

"Como el proceso para ayudar al individuo a afrontar con
eficacia sus problemas, mediante acciones psicosociales que
operan cambios normativos en la conducta de equilibrio

individual". (Lazaro, 1991: 30)

Las etapas de este método son las siguientes:

1. Estudio social (investigacion)
2. Diagnastico social

3. Plan social

4. Tratamiento

5. Evaluacion

14



Las técnicas utlizadas por el Trabajo Social son aquellas que marcan las
estrategias y tacticas para obtener informacion, estas técnicas pueden ser de

campo y/o de gabinete.

CAMPO GABINETE
Interrogatorio Entrevista
Motivacion Evaluacién
Observacion Investigacion documental
Visita Domiciliaria

Los principales instrumentos que maneja el Trabajador Social son fichas de
identificacion, fichas individuales, fichas de investigacion documental y de campo,

guia de entrevista, guia de observacion, de casos e historia clinica.

Método de Trabajo Social de Grupos

Se entiende como la ayuda al individuo a través de grupos con problemas similares.
Es un proceso socio-educativo que desarrolla la personalidad y adaptacion social de

los individuos a través de acciones voluntarias.

Este proceso lleva a cabo las siguientes fases:

1. Estudio social de grupo
2. Diagnéstico social

3. Programacion

4. Ejecucion

5. Evaluacion
Las principales técnicas que utilizan son: autoevaluacion, conduccion, dinamicas

grupales, educativas, entrevista grupal e individual, interaccién, manejo de datos,

psicodrama, observacién, sociodrama, supervision, taller de analisis.
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Los principales instrumentos que se manejan son: crénicas grupales, cuadernos de
notas, informes, diarios de campo, escala de actitudes y opiniones, medios

audiovisuales, programas, test.

Método de Trabajo Social en el Desarrollo de la Comunidad

Es definido por la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) como el proceso por
el cual el propio pueblo participa de la planificacion y realizacion de programas que

se destinan a elevar su nivel de vida.

Las fases que conforman este método son:

1. Estudio Social de la comunidad
2. Diagnéstico

3. Programacion

4. Ejecucion

5. Evaluacion

Las técnicas que se manejan son: observacion, entrevista, muestreo, investigacion
documental y de campo, programacion, codificaciébn, comunicacion, educativas,
encuestas, elaboracion de diagndstico, organizacion y movilizacion, recopilacion,

supervision, tabulacion.
Los instrumentos que se manejan son: cédulas de campo y de observacion, croquis,

diario de campo, fichas de campo, guias, informe social, mapas, medios

audiovisuales, medios de comunicacion, periédico mural. (teran op. cit., 111 - 113)
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En el area de la salud se tienen tres niveles de atencion, el primero se enfoca
fundamentalmente a la asistencia médico-sanitaria-social, el segundo nivel, gira
en torno a identificar y tratar enfermedades que se presentan de manera
frecuente y que sean de mediana complejidad, en el de tercer nivel se realizan
actividades encaminadas a la rehabilitacion de la salud de pacientes que
presentan enfermedades de alta complejidad, como es el Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”, en donde el Trabajador
Social juega un papel fundamental para la rehabilitacion y tratamiento integral

del paciente y su familia.

1.3 EL INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA

Tiene entre sus objetivos tres ejes rectores: la investigacion, la ensefianza y la
asistencia, por ello, es considerado como una de las mas grandes instituciones
neurolégicas del mundo y la Unica que dentro de sus instalaciones contiene
todas las areas clinicas y de investigacion relacionadas con las ciencias
neuroldgicas, ademas es el centro de formacion reconocido en Latinoamérica

para médicos especialistas en ciencias neuroldgicas y afines.

La Mision del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco

Suérez” es:

e Desarrollar investigacion clinica y bésica en la esfera de
las neurociencias, asi como coadyuvar en la formacion de
recursos humanos de la especialidad que permitan brindar
atencion médica de excelencia a pacientes con

padecimientos y/o afecciones del sistema nervioso.
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Su Visioén es:

e Incrementar el reconocimiento nacional e internacional que

en el campo de las neurociencias tiene el Instituto,
mediante el desarrollo de investigacién y tecnologia de
punta, que permiten ofrecer las mejores posibilidades de

diagnostico y tratamiento que a nivel mundial se otorguen.

(http://www.innn.edu.mx/index.php/instituto/mision_y_vision/)

Objetivos Generales:

Mantener e incrementar la calidad y productividad
cientifica en el ambito nacional e internacional generando
conocimientos en los campos clinicos y experimentales de
las ciencias neurologicas.

Mantener un alto nivel de calidad de los servicios de
atencién médica, ofreciendo las mejores posibilidades de
diagnéstico y tratamiento que a nivel mundial se otorgan
en padecimientos relacionados con el sistema nervioso

central y periférico.

De los Objetivos Especificos se destacan los siguientes:

Realizar estudios e investigaciones clinicas,
epidemioldgicas, experimentales, de desarrollo
tecnoldgico, en las areas biomédicas y sociomédicas, para
prevencion, diagnadstico, tratamiento y rehabilitacion de los
afectados;

Promover acciones para la proteccion de la salud, en lo
relativo a los padecimientos propios de sus
especialidades;

Coadyuvar con la Secretaria de Salud a la actualizacion de

los datos sobre la situacion sanitaria general del pais.

(http://www.innn.salud.gob.mx/)
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ORGANIGRAMA DEL INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
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Cirugia general
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Cirugia Experimental

Neuropsicologia y Grupos
de Apoyo

Infectologia y Laboratorio
de Microbiologia

Neurofisiologia

Neurogenética

Neuropatologia

Historia de la Medicina
Inteligencia Artificial
Investigacion Clinica
Investigacion en Enfermeria
Investigacion
Sociomédica
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Nanotecnologia
Neurocémputo
Neuroepidemiologia
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Neurotoxicologia
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1.4 TRABAJO SOCIAL EN EL INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA
Y NEUROCIRUGIA “MANUEL VELASCO SUAREZ"

El Trabajo Social como profesion, busca el cambio social, la resolucion de
problemas en las relaciones humanas, fortaleciendo las redes de apoyo social
de la poblacion para incrementar el bienestar y su Calidad de Vida. El
profesional del Trabajo Social interviene en las interacciones del entorno, y sus

principios se basan en los Derechos Humanos y la Justicia Social.

En el campo de la salud, Trabajo Social participa en un conjunto de acciones
metodologicas para el estudio de necesidades sociales que inciden en el
proceso salud-enfermedad, asi como identificar y promover la utilizacion de
recursos disponibles para su atencidn, orientados a establecer alternativas de
accion para la promocién, educacion y recuperacion de la salud, con la

participacion de individuos, grupos y comunidad.

Dentro del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia el Departamento de

Trabajo Social cubre los siguientes servicios;

= Consulta Externa
= Urgencias

» Neurocirugia

*= Neurologia

= Psiquiatria

Dentro de las actividades que realiza el Trabajador Social es aplicar el estudio
socioecondmico y asignar la cuota de recuperacion que cubriran los usuarios,
brinda orientacion referente a los tramites y lineamientos institucionales,

cumplen con funciones de ensefianza e investigacion.
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Misidn del Trabajo Social dentro del INNN

e Otorgar atencion social de excelencia a pacientes con

afecciones del sistema  nervioso, desarrollando
investigacion social, asi como la formacion y capacitacion
de recursos humanos altamente especializados en el area
de Trabajo Social.

Vision del Trabajo Social dentro del INNN

Brindar atencion integral al usuario con calidad y calidez y
mantener un nivel de excelencia en la asistencia,
investigacién social y ensefianza, ofreciendo las mejores
posibilidades de diagndstico y tratamiento social, que a nivel

mundial se otorgue en el campo de las Neurociencias.

(http://www.innnsalud.gob.mx/interio/atencionapacientes/ts.html)

DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

El Departamento de Trabajo Social desempefia un papel importante para el
estudio, evaluacion y asignacion del nivel socioeconémico que debe cubrir el
usuario para el pago del servicio que corresponda a su situacion econémica
actual; para ello el Departamento de Trabajo Social se encarga de solicitar al

familiar la informacion y la documentacién necesaria para determinar su

situaciéon socioecondmica.

Las funciones de Trabajo Social:

Orientar a los familiares de los pacientes con secuelas
después de una cirugia, para que se les brinde el cuidado

necesario.

Realiza visitas domiciliarias solo si se considera necesario y
Unicamente a pacientes que residen en el Distrito Federal,
para tener un seguimiento oportuno de la rehabilitacion del

paciente y el medio donde se encuentra, por otro lado si el
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paciente viene del interior de la republica se canalizan al
DIF de su localidad para tener también un seguimiento

oportuno.

En el caso del servicio de hospitalizacion, es obligatorio
realizar la visita domiciliaria a todos los pacientes que

residan en el Distrito Federal.

El ingreso se hace mediante urgencias o consulta externa
cuando llegan por primera vez se realiza un estudio
socioeconomico ya sea al paciente y/o a su familiar para
determinar el nivel que se les asignara, de la misma manera
se les solicita la documentacion para proceder a

proporcionar el pase de visita.

Sélo en el servicio de neuropsiquiatria el Trabajador Social
realiza un estudio psicosocial, en donde elabora el
familiograma, asi como un plan social; y la visita domiciliaria
se realiza cuando sé da de alta al paciente para tener un
seguimiento del tratamiento y comportamiento de este,
cuando el paciente es foraneo, es decir, de algun estado del
interior de la republica se gestiona toda la informacion

necesaria para que la realice el DIF de su localidad.

Otra de las funciones de gran importancia es la
investigacion, considerando a esta como la principal forma

de plasmar la realidad social de los pacientes y su familia.

La evaluacion, se realiza a partir de informes mensuales, el
cual presentan al equipo de Trabajo Social y por escrito a la
Supervision.

Otras de las funciones de las Trabajadores Sociales son: la
gestidn, la revision peridédica de expedientes, censo de los
pacientes hospitalizados, coordinacion con el voluntariado,
actualizacion del estudio socioeconémico, manejo de pases
de visita, tramitar constancias de hospitalizacion, traslados

de interconsulta, tramites de ingresos y egresos, oficios de
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apoyo institucional, citatorios, entrevistas a familiares,
llenado de carta de consentimiento y responsiva legal,

solicitud de estudios a otras instituciones de salud.

Realizan sesiones del Programa de Educacion Para la
Salud en donde participan todas las Trabajadoras Sociales,
gue sirve para tener un acercamiento distinto con la
poblacion, lo que contribuye a conocer las experiencias y
expectativas del paciente y su familia en el proceso de salud

— enfermedad que estan viviendo.

LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA

El Laboratorio de Investigacion Sociomédica se cred con la Mision de:

Contribuir mediante la visién integradora del Trabajo Social a la
Investigacion  Sociomédica que permita conocer las
caracteristicas y los factores socioecondémicos que inciden en
los procesos salud-enfermedad que enfrentan los pacientes y

sus familias.

Se tiene la Vision de:

Lograr la proyeccion nacional e internacional del Trabajo Social
multidisciplinario e interdisciplinario en la investigacién
sociomédica que permita ofrecer elementos para el analisis,
disefio e implementacion de las politicas publicas orientadas a
la atencion especializada de padecimientos neuroldgicos y

psiquiatricos que inciden en la salud de la poblacion.
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Para cumplir tanto con la misién y la vision se plantearon los siguientes

objetivos:

e Contribuir mediante la investigacion sociomédica a la
comprension de los procesos sociales, familiares vy
econdémicos que inciden en la salud de los pacientes que
presentan padecimientos neurolégicos y psiquiatricos.

e Proponer mediante protocolos de investigacion el estudio de
los pacientes, su familia y de las instituciones que inciden en
la atencion meédica.

e Evaluar el impacto de las acciones en el logro de los objetivos
de los programas prioritarios para el tercer nivel de atencion.

e Contribuir a la formacion de recursos humanos especializados
en el estudio social de las enfermedades neuroldgicas y
psiquiatricas.

e Fortalecer las lineas de investigacion por medio de
mecanismos integrales de evaluacion académica de los
proyectos desarrollados.

e Promover la vinculacion entre las tareas de investigacion,

docencia y extension.

COORDINACION DEL VINCULO INTERINSTITUCIONAL ENTS — INNN

En el afio 2001 la UNAM a través de la Escuela Nacional de Trabajo Social
realiza un convenio de colaboracion con el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia, con el fin de ser una puerta abierta para que los alumnos
interesados en las neurociencias puedan realizar sus practicas escolares,

servicio social y proyectos de investigacion para Licenciatura y Posgrado.
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El Objetivo de la Coordinacién del Vinculo Interinstitucional ENTS - INNN

Crear un programa de formacion profesional que beneficie a
las Trabajadores Sociales del Instituto, crear espacios de
intervencion para prestadores de servicio social, de alumnos
de préacticas escolares y posgrado de la Escuela Nacional
de Trabajo Social. Asi como proyectos de investigacion
interdisciplinarios que redunde en la formacion profesional
de Trabajadores Sociales especializados en el campo de

las Neurociencias.

Funciones de la Coordinacién del Vinculo Interinstitucional ENTS - INNN

Coordinar los recursos humanos que se insertan a traves de
los programas de Servicio Social y Préactica Escolar, con la
finalidad de que se actualicen y capaciten a los
Trabajadores Sociales adscritos.

Apoyar las actividades operativas del Instituto.

Supervisar y asesorar a los Prestadores de Servicio Social
en las actividades desarrolladas dentro del Instituto.
Organizar anualmente el Foro informativo de Neurociencias
y Trabajo Social.

Organizar en coordinacion con el Departamento de Trabajo
Social del Instituto, las mesas de trabajo de Intervencion del
Trabajo Social en el Sector Salud.

Participar en los eventos relacionados con Trabajo Social en

el Sector Salud. (sanchez, 2007)
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1.5 ACCIONES EN EL INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y
NEUROCIRUGIA PARA EL PADECIMIENTO DE LA EPILEPSIA

En relacion al padecimiento de la epilepsia y otros padecimientos neurologicos
y psiquiatricos el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Suarez” a creado: El programa de Educacién para la Salud realizado
por Trabajadoras Sociales adscritas a los servicios, se apoyan de la

metodologia de Trabajo Social de Grupos mencionado con anterioridad.

El Programa de Educacion para la Salud” se estructuré desde el afio 2003, el
cual es una reunion semanal entre profesionales del Trabajo Social y familiares
de pacientes con epilepsia atendidos en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia, la duracién es de una hora en donde se pretende que la “familia
tenga mas recursos para su manejo integral y asi lograr la sensibilizacion y

conciencia del padecimiento”.

Los objetivos del programa son:

1. Proporcionar mayores elementos tedricos y practicos a
familiares de pacientes para que al ser egresados de
hospitalizacion, la atencion de su enfermo neurologico en
casa sea integral, su rehabilitacion fisica y social sea
efectiva y logre reintegrarse a sus actividades cotidianas.

2. Proporcionar las orientaciones generales en tramites
administrativos de ingreso hospitalario del paciente antes,
durante y al salir de hospitalizacion.

3. Sensibilizar y orientar a la familia sobre temas enfocados a
la prevencion de enfermedades médicas, problemas de

disfuncion y comunicacién familiar y social. (piaz y buran: 2003)

Es un proceso de formacion de responsabilidad del individuo a fin de que adquiere los conocimientos las
actitudes y los habitos basicos para la defensa de la salud individual y colectiva, es decir, como un
intento de responsabilizar al paciente y su familia y prepararlo para que poco a poco, adopte un estilo de
vida lo mas sano posible y conductas positivas de salud. (Diaz y Duran: 2003)
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Es importante resaltar la labor de las Trabajadoras Sociales en la atencién con
los padecimientos neurologicos en este caso la epilepsia ya que ante el
padecimiento estigmatizante, la familia trata de sobrellevar el padecimiento, por lo
cual pasan por las siguientes caracteristicas especificas iniciando con una
negacion y enojo ante tal situacion, posteriormente se hace presente la depresion,
negociacion, terminando con la aceptacion. Por ello, entendiendo el padecimiento,

se ayuda a vigilarla y tratarla de manera eficaz.

Es importante la orientacién sobre como manejar la situacién aunque “Esté claro
gue no todas las familias que afrontan o tratan de adaptarse a una enfermedad
cronica o discapacidad necesitan atencion clinica. Algunas familias pueden ser
extraordinariamente habiles, animando a sus integrantes a superar los problemas

y las pruebas dificiles”. (Lechtenberg, 1989: 39)

Las Trabajadoras Sociales encargadas del Programa de Educacién para la Salud
ayudan a que el paciente y familia comprendan de la mejor manera la naturaleza
de los problemas (rechazo, desempleo) que estan experimentando, identificar
recomendaciones prometedoras, facilitar el cumplimiento del tratamiento, ayudar

a que la familia comprenda el contexto del problema.

Como estrategias para que el paciente y su familia comprenda en que consiste
su padecimiento y el manejo de éste el INNN tiene personal encargado para
los Grupos de Apoyo asi como la coordinacion del Programa Prioritario de

Epilepsia (PPE).

Los Grupos de Apoyo son una reunién que se realiza mensualmente entre
profesionales de la salud y pacientes con una enfermedad similar para
ayudarles a entender su padecimiento y aprender a convivir con él, se busca
una atmosfera calida y de apoyo, con el fin de proporcionar una mejor Calidad

de Vida para los pacientes.
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Los objetivos son:

1. Fomentar la educacién para la salud

2. Adquirir un mayor conocimiento acerca de la enfermedad

3. Fomentar la idea de que el paciente no esta solo

4. Proporcionar un sentimiento de autoestima positivo

5. Generar cambios en la conducta tanto en familiares como del
paciente

6. Enseiar estrategias efectivas para enfrentar los problemas diarios

7. Promover la formacion de redes sociales

Pueden acudir todas aquellas personas que estén interesadas en los Grupos
de Apoyo y deseen saber mas acerca de su enfermedad y como vivir con ella,
ya que uno de los objetivos del Programa Prioritario de Epilepsia es acabar con
los mitos y creencias que rodean a la enfermedad, de ahi que se realicen guias

terapéuticas y de orientacion para pacientes y familiares.

En los Grupos de Apoyo las personas con epilepsia se benefician, al tener la
oportunidad de reunirse con otros individuos que también se ven afectados por la
Epilepsia. Las interacciones eliminan el sentimiento de aislamiento de las

personas con trastornos epilépticos al tener similitud en sus emociones.

(http://www.innn.salud.gob.mx/interior/atencionapacientes/gruposdeapoyo.html)

El Programa Prioritario de Epilepsia estda contemplado para contribuir a
resolver un problema de salud publica, ya que la epilepsia representa un
padecimiento que su magnitud, trascendencia individual y social reclaman la
atencion y accion inmediata de organismos coordinados, tanto publicos como

privados.
Fue creado con 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
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Prioritario de Epilepsia y su consejo técnico, integrado por representantes del

Sector Salud.

Cuyo objetivo general es:

e Proporcionar los medios para mejorar la Calidad de Vida del

enfermo que sufre epilepsia.

La funcidén primordial del Programa Prioritario de Epilepsia, es la de normar,
coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias y acciones a favor del

enfermo que padece epilepsia, asi como de su familia y de la sociedad.

Acabar con los mitos y creencias que rodean a la enfermedad, de ahi que
realiza guias terapéuticas y de orientacién e informacion para pacientes y

familiares.

La coordinacion del PPE ofrece la informacion necesaria para que los
pacientes que sufren Epilepsia puedan acudir a los Centros de Atencion
Integral de la Epilepsia (CAIE) que tienen como proposito, diagnosticar, tratar y
rehabilitar al enfermo con crisis epilépticas; estos dependen directamente de

cada una de las Instituciones que integran el Sector Salud.

Desde 1985 los CAIE proporcionan atencion médica especializada, sustentada
en los dltimos avances de diagndsticos y terapéuticos a los enfermos con
Epilepsia; estan distribuidos en toda la Republica Mexicana y cada uno de ellos
esta coordinado por un Neurélogo 6 Neuropediatra certificado por el Consejo

Mexicano de Neurologia, ademas de las actividades asistenciales.
Los CAIE tienen la responsabilidad de divulgar ante la sociedad mexicana los

nuevos avances para el tratamiento y en muchos casos la curacion de la

epilepsia.
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Dentro del PPE se encuentra el organismo mexicano que se establece bajo el
nombre de “Capitulo Mexicano de la Liga Internacional Contra la Epilepsia”
(CAMELICE).

Los objetivos del capitulo son:

1. Estimular la investigacion acerca de las Epilepsias en
México.

2. Promover el diagnostico, el tratamiento, la prevencion del
padecimiento y la atencién global para los que sufran de
Epilepsia en México.

3. Impulsar la ensefianza de estas entidades nosoldgicas con
orientacién médica, social y asistencial.

4. Favorecer las relaciones con organizaciones similares en
otros paises y con la Liga Internacional Contra la

Epilepsia. (Llamosa Gloria, http://www.epilepsiahoy.com/index2.html,2004)

Con lo anterior se establece que el Trabajador Social tiene una amplia gama
de conocimientos que puede llevar a la practica en sus formas de intervencién
tanto el area, hospitalaria, de ensefianza e investigacion dentro de una

Institucion de tercer nivel.
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CAPITULOII

EPILEPSIA COMO PROBLEMA DE SALUD PUBLICA

2.1 LA EPILEPSIA DESDE LA SALUD PUBLICA

La salud publica es un cumulo de conocimientos y practicas que contribuyen a
la salud de la colectividad, ya sea por medidas preventivas, curativas o por
ambas. La mortalidad de la salud publica en cada pais o colectividad esta

determinada por la filosofia social imperante. (Garcia Pedroza, 1986: 24).

La importancia social de la epilepsia como problema de salud publica, no es
debida a la alta tasa de prevalencia, o de mortalidad, tampoco se debe a la
invalidez que ocasiona, sino al deterioro de la Calidad de Vida del paciente, al
no tener garantizado el control médico de sus crisis, a lo que se le agrega el

rechazo por el padecimiento.

La epilepsia se caracteriza por las diversas interpretaciones que durante el
tiempo se han venido retomando. En la actualidad existen varios conceptos de

la epilepsia que son muy semejantes entre si.

“En 1958 la epilepsia se define como una enfermedad que
se caracteriza por convulsiones y desdrdenes mentales,
estos adoptan unas veces el tipo de los llamados estados
crepusculares epilépticos que consisten en confusion
mental, desorientacibn y actos impulsivos. El delirio
epiléptico corresponde a una excitacibon maniaca intensa
con alucinaciones sensoriales y actos que revelan lemas
espantoso furor matdndose o mutilandose el enfermo y

destrozando cuanto se encuentra a su alcance” (Gonzalez, 2002:
37)
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En 1973, la Liga Internacional Contra la Epilepsia y la Organizacion Mundial de

la Salud definen este padecimiento como:

“Una afeccion 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” (Hemandez,
1983: 2)

Posteriormente en 1988, la Secretaria de Salud define a la Epilepsia:

“Como una afeccion de etiologia diversa, caracterizada por
crisis recurrentes y no provocadas, debidas a descargas
excesivas de las neuronas cerebrales, asociadas a
manifestaciones clinicas, la cual se asimila a la definicion de

Liga Internacional Contra la Epilepsia.” (Rubio. Op. cit., 4)

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

al referirse al padecimiento sefala que es:

“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 o ataques
pueden ser frecuentes o bien ocurrir sélo de vez en cuando;
su duracion es variable y va de pocos segundos hasta dos o
tres minutos. De acuerdo a la region del cerebro que se
encuentre afectada pueden presentarse distintos tipos de

crisis”. ( http://www.innn.edu.mx)
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La epilepsia, en su definicion ha tenido un progreso por los estudios cientificos
que a lo largo de la historia se han desarrollado, caracterizandose por una
alteracion del sistema nervioso que interfiere con la conducta, la percepcion, el
movimiento, la conciencia y otras funciones cerebrales, la cual va acompafiada

de constantes crisis epilépticas.”

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 y, con el tiempo cesan, sin embargo, otras producen crisis durante toda la

vida.

- En los primeros afios de vida, la mas frecuente se debe a
problemas durante el embarazo, sobre todo en los momentos
inmediatos previos al parto, durante el parto y en las primeras
horas que siguen a éste (periodo perinatal), la falta de
oxigenacion suficiente en estos momentos, infecciones de la
madre, medicamentos o0 radiaciones que haya recibido,
pueden tener repercusiones en el bebé.

- Enlos niflos mas grandes y adolescentes, las infecciones, las
parasitosis en el cerebro (cisticercosis) y los traumas
craneales se hacen mas importantes.

- En el adulto los traumas, el abuso de drogas y los tumores,

son mas frecuentes, en el anciano los problemas vasculares.

(Llamosa Gloria,http://www.epilepsiahoy.com/index2.html,2004)

* Son manifestaciones clinicas resultantes de una descarga anormal y excesiva de un grupo de neuronas en el
cerebro (alteraciones en la conciencia, motoras, sensoriales.)
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Existen condiciones en las que una persona puede tener una crisis sin que
tenga epilepsia, tal es el caso en nifios entre los seis meses y los cinco afios
de edad, estos pueden presentar crisis cuando tienen fiebre (crisis febriles). En
otras ocasiones también puede generarse de una intoxicacion por alcohol o
cuando se presenta una baja de azucar, sin embargo, hay que considerar que

estos factores también la producen.

Basicamente la epilepsia se puede clasificar segun la causa que la origina, la
edad del paciente o la forma en que se manifieste la enfermedad. En algunos
individuos pueden presentarse dos o 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 confusién 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 o mantener una

conversacion

Convulsiones

Fiebre

(Colmenares, http://www.abcmedicus.com/articulo/pacientes/1/id/57/pagina/llepilepsia.html 2006)

Sin embargo, no existe una sola prueba para la epilepsia. Por ello el médico
hace un diagndstico con base a una descripcion de crisis epilépticas pasadas,
pues quienes han tenido una crisis epiléptica con frecuencia no saben lo que

les paso.



Trascendencia de la epilepsia

La incidencia, la prevalecia y la mortalidad de la epilepsia son los indicadores
gue expresan su magnitud como problema de salud publica. La incidencia de
la epilepsia representa el nUmero de nuevos casos diagnosticados entre la
poblacién en riesgo, en un area y durante un tiempo determinado, su utilidad

mas comun es la posibilidad de identificar su causa.

Por edad la epilepsia es alta en jévenes, sin embargo, las tasas mas altas se
observan en los primeros meses de vida y son constantemente bajas en los
adultos. No existe diferencia significativa entre sexos, pero se ha encontrado

un mayor riesgo en el hombre para desarrollar crisis. (Hauser, 1991: 45).

La prevalecia de la epilepsia representa el nimero total de los casos de

epilepsia en una poblaciéon en riesgo, para un lugar y tiempo determinado.

El conocimiento de la tasa de prevalecia de epilepsia es Gtil para determinar
las necesidades de atencion médica, en la planeacion de programas de salud,
asi como medidas de intervencién de caracter educativo para la poblacion en

apoyo al paciente.

Las epilepsias afectan aproximadamente de 40 a 50 millones de personas
alrededor del mundo. Al menos 5 millones de personas en Latinoamérica

tienen epilepsia y mas de 3 millones no reciben tratamiento. (tulio. op. cit., 5).

En el boletin de la Organizacion Mundial de la Salud aparece la epilepsia como
causa de muerte en casi la mayoria de los paises, sin embargo, debe valorarse
si lo que esta certificado como causa de muerte, en realidad corresponde a un
grupo de patologias que en su fase final produce algun tipo de convulsiones o

son crisis recurrentes que llevan a la muerte a la persona que las padece.

Una forma utilizada comunmente para identificar un problema de salud publica

es su representacion en tasa de morbilidad y mortalidad. Sin embargo, los
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parametros tradicionales ofrecen un panorama incompleto de la importancia
real que tiene la epilepsia como problema de salud publica. Otros indicadores
se han empleado para identificar la trascendencia de la epilepsia en la

poblacion:

= Larepercusién social
» La Calidad de Vida por el padecimiento en el paciente y en
su nucleo familiar

= El padecimiento en la sociedad (Garcia Pedroza. Op cit., 48)

El rechaz6 de la sociedad hacia la persona con epilepsia esta basado
fundamentalmente en la ignorancia y prejuicio social hacia el problema de la
salud; una media para contrarrestar la marginacion del paciente son los

programas de educacion para la salud.

2.2 DESCRIPCION DE LAS CRISIS EPILEPTICAS

Las epilepsias se han clasificado atendiendo al tipo de crisis, recurrencia, edad
de comienzo, gravedad y etiologia, por ello es primordial comenzar con la

descripcion de cada una de las crisis.

Una crisis epiléptica se define como: “Una alteracion 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 sincrénica de una agrupacion
neuronal hiperexcitable, se expresa por sintomas repentinos y momentaneos
de naturaleza motora, sensitiva, sensorial, vegetativa y/o psiquica, segun la

localizacion del grupo neuronal responsable”. (porteliano, 1991:13).

Las crisis epilépticas pueden presentarse de manera generalizada en donde se
tiene una perdida brusca del conocimiento con caida al suelo, contractura de
musculos, extremidades y cara, seguidas de convulsiones ritmicas, sin
embargo, la forma mas tipica es con movimientos de las cuatro extremidades

(tipo sacudidas), se tiene perdida de la conciencia, asi como el control de
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esfinteres, con duracion de segundos o minutos, cuando persiste recibe el

nombre de estado epiléptico.

La clasificacion de las crisis epilépticas es aprobada por el Comité de
Clasificacion y Terminologia de la Liga Internacional Contra la Epilepsia (LICE)

en 1981, considera cuatro grupos:

e Crisis parciales o focales
e  Crisis generalizadas
e  Crisis no clasificables

° Adendum

Crisis parciales o focales

Estas crisis epilépticas tienen sus inicios en una parte de uno de los
hemisferios, por lo general en el I6bulo temporal o frontal. Los dos tipos de
crisis epilépticas parciales, son llamadas simples (preservan el estado de
alerta, el paciente recuerda todo el evento clinico), o complejas (existen
alteraciones del estado de conciencia). Son el tipo de crisis con mayor
frecuencia en los adultos. En si la persona permanece o0 no totalmente

consciente durante una crisis convulsiva, entre ellas tenemos:

e Crisis parciales simples
Se distinguen cuatro grupos dependiendo de la localizacion de la lesion: con

sintomas motores, somatosensoriales, autonémicos y psiquicos.

= Crisis parciales de semiologia motora.

= Causan un cambio en la actividad y pueden incluir
sacudidas o rigidez de una parte del cuerpo.

= Crisis de semiologia sensitiva.

= Agrupa una amplia variedad de crisis sensitivas
dependiendo de la localizacion de la lesion en las areas

sensitivas primarias.
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= Con sintomas autonomicos.

= Son episodios con expresion clinica abigarrada y
excepcionales como sintoma Uunico, pueden afectar al
aparato digestivo, circulatorio y vasomotor.

= Con sintomas psiquicos. Dependiendo de la funcion

alterada pueden presentarse como sigue:

Tabla No. 1
TIPO SINTOMAS
Disfasica Imposibilidad para entender y/o expresar el lenguaje.

Dismnésica El paciente percibe la realidad distorsionada y evoca los

recuerdos con sensacion de extrafieza o familiaridad.

Cognitiva Presentacion de un pensamiento o idea no relacionada a lo
gue pensaba o hacia el sujeto en el momento.

Afectivas Alteraciones no motivadas del estado emocional de breve
duracién, referidas como desagradables (miedo, ansiedad,

terror) o bien placenteras (placer, felicidad, alegria).
llusiones Percepcién deformada del estimulo real, sensacién de
acercamiento o lejania, percepcion anormal de ruidos,

sensacion de posicién anormal de una extremidad.

Alucinaciones | Episodios que se producen en ausencia de estimulos externos.

Medicine:Enfermedades del Sistema Nervioso Il, Nim. 38 México, Febrero 2000

e Crisis parciales complejas

Las crisis son acompafadas por un deterioro de la conciencia y por la
presencia de una amnesia post - critica mas o menos intensa. Puede producir
mirada fija, comportamientos automaticos como chasquido de los labios,

masticacion, movimientos torpes, picotear, caminar, grufiir.
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Crisis generalizadas

Las crisis generalizadas son aquellas que afectan ambos hemisferios del
cerebro al miso tiempo. La conciencia puede alterarse y presentar

manifestacion inicial. Los diferentes tipos son:

Tabla No. 2
TIPO DESCRIPCION

Ausencias Tipicas | Deterioro de la conciencia, ligeros movimientos clonicos.

Ausencias Atipicas | Abrupta pérdida del tono muscular en una extremidad o a

través de todo el cuerpo.

Crisis Toénicas Perdida de la conciencia y aumento del tono muscular

generalizado.

Crisis tonico - La persona cae al suelo, con frecuencia emite un grito

clénicas sonoro conforme los muasculos del pecho se ponen rigidos.

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 39

Crisis parciales no clasificadas

Son todas aquellas crisis que no pueden clasificarse debido a datos
inadecuados y que no pueden incluirse en las categorias mencionadas con
anterioridad. Estas incluyen algunas crisis neonatales.

Adendum

Incluye tipos de evaluacion de las crisis 0 su relacién con otros. Los tipos de

crisis son:
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Tabla No. 3

CRISIS

DESCRIPCION

Crisis fortuitas

Crisis clinicas

Crisis prolongadas por

factores no sensoriales

Crisis reflejas

Estado epiléptico

Se refiere a las que se presentan de manera impredecible, que

son la mayoria de los casos.

Relacionadas a un ciclo vital, por ejemplo el mensual o el ciclo

vigilia — suefio.

Por lo general son generalizadas ténico — clonicas, aunque
pueden tener otras manifestaciones y se producen por alguna
disfuncién metabdlica o una enfermedad aguda.

Se producen ante un estimulo captado por los 6rganos de los
sentidos: estimulacion luminosa intermitente, un ruido intenso,

un estimulo tactil especifico. etc.

Es la repeticion de crisis epilépticas, constituye una de las mas

serias complicaciones de la epilepsia.

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 40



CLASIFICACION DE LAS CRISIS

EVALUACION DE

CRISIS
EPILEPTICAS
l || EPILEPSIA || > || GENERALIZADAS ||
|| PARCIALES ||
l GENERALIZADAS: AUSENCIAS,
'MIOCLONICAS
COMPLEJAS COMPLEJAS CONCIENGIA TONICO-CLONICAS
CONCIENCIANO |——» AL TERADA
ALTERDADA
IDIOPATICAS SINTOMATICAS
|| IDIOPATICAS H SINTOMATICAS || ‘l SINTOMATICAS H AUSENCIAS WEST
MIOCLONICAS LENNOX-
JUVENILES GASTAUT
TONICO-CLONICAS MIOCLONICAS
PROGRESIVAS
OCCIPITALES FRONTALES
EPILEPSIAS FOCALES PARIENTALES TEMPORALES
BENIGNAS DE LA TEMPORALES
FRONTALES

INFANCIA

Programa Prioritario de la Epilepsia SSA, Manual de la Epilepsia, México, 1991, Pag. 13
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2.3 DESCRIPCION Y CLASIFICACION DE LAS EPILEPSIAS

Frente a la clasificacion de las epilepsias por el tipo de crisis y cuya descripcion
se ha realizado, la tendencia actual estd enfocada a la constitucion de
entidades nosoldgicas con etiopatogenia definida. De esta manera se
establecen las epilepsias ideopaticas relacionadas con una posible o supuesta
disposicion genética, las epilepsias sintomaticas, resultantes de una lesion
estructural cerebral, focal y difusa, mientras que las epilepsias criptogenéticas
son aquellas en las que no se encuentra la causa aunque sea probable su
existencia. Estos tipos estdn incluidos en la clasificacion de la Liga

Internacional Contra la Epilepsia.

Tabla No. 4
TIPO DE EPILEPSIA DESCRIPCION
Epilepsias focales o | El trastorno eléctrico de las neuronas cerebrales esta limitado,
parciales a un grupo particular de ellas. Se debe tener en cuenta el foco,

lesién y regién asi como su propagacion.

Epilepsias generalizadas En esta clase de epilepsia no es posible detectar un sitio en
donde inicien las descargas eléctricas, que se difunden por la

corteza cerebral. Se acompafia con perdida del conocimiento.

Epilepsias indeterminadas Se desconoce si son focales o generalizadas.
Sindromes epilépticos | Sindrome de West y Sindrome de Lennox - Gastaut
especiales

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 39 - 41

Epilepsias y sindromes epilépticos relacionados con su localizacion

(parciales o focales).

» |deopaticas

Caracterizadas por antecedentes familiares, apariciéon en la nifiez, frecuencia,
brevedad, buena respuesta a la medicacién, desaparicion tras la adolescencia

asi como alteraciones eléctricas en el suefio.
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En este apartado se incluyen:

Tabla No. 5

TIPO

DESCRIPCION

Epilepsia benigna de la
nifiez con puntas
centrotemporales (epilepsia

rolandica).

Epilepsia de la nifiez con
paroxismos occipitales.

Epilepsia primaria de la

lectura.

Es la méas frecuente y llega a ser desapercibida cuando las
crisis son poco frecuentes. Suele aparecer entre los trece afios

de edad (media de nueve).

Este tipo de epilepsia es menos frecuente, su edad de inicio es
variable (entre los siete afios), su evolucién no es favorable. Las
crisis que se presenten consisten en alucinaciones visuales

simples.

Son infrecuentes, su aparicion es en la adolescencia y
evolucionan de manera favorable. Las crisis son motoras
simples y a veces visuales, aunque si estimulo pueden llegar a

generalizarse.

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 39

= Sintomaticas

Integradas por dos sindromes individualizados (Kojewnikow y epilepsias con

formas especificas de provocacién), asi como las epilepsias lobulares, en las

gue el primer signo de crisis es el que indica el origen de las descargas.
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Tabla No. 6

TIPO

DESCRIPCION

Epilepsia parcial
continda de la nifiez
(sindrome de

Kojewnikow).

Epilepsias parciales
sintomaticas con
formas especificas

de provocacion.

Epilepsias lobulares

Existen dos tipos. Uno es la encefalitis de Rasmussen, aparece en
nifios de 2 a 10 afios, se le relaciona con una infeccién virica (encefalitis
de la infancia). El otro afecta a nifios y adultos, esta en relacion con
lesiones previas: vasculares o tumorales, localizadas en la corteza

motora rolandica y las crisis son parciales motoras continuas.

En este grupo se incluyen las epilepsias sobre salto (epilepsias reflejas)
y las cinesigénicas. Las crisis de las epilepsias reflejas son provocadas
de manera directa por un estimulo sensitivo, sensorial 0 emocional, se

facilitan por el suefio vy la fiebre.

El primer signo o sintoma con el que comienzan las crisis suelen ser el
mejor indicador para localizar el lugar de origen de la descarga. Que

integran a las siguientes:

Epilepsia I6bulo temporal: Es la mas frecuente, es habitual recoger
antecedentes de crisis 0 de convulsiones febriles en la familia. Tienen
su inicio en la infancia y adolescencia, las crisis pueden ser simples,

parciales complejas y tonico clénicas generalizadas secundariamente.

Epilepsia I6bulo frontal: Es frecuente, de predominio nocturno y escasa
duracion. Dado el gran volumen del lébulo frontal se han descrito
diferentes formas, dependiendo del lugar de origen: crisis del area
motora suplementaria, crisis singulares, crisis frontales polares, crisis

orbito-frontales, crisis operculares, crisis de la corteza rolandica.

Epilepsia del lI6bulo parietal: La constituyen las crisis simples. Las partes
de mayor presentacion son las manos, brazos y cara.

Epilepsia del I6bulo occipital: Constituida por crisis parciales vy
generalizadas de manera secundaria. Los sintomas mas frecuentes son los
visuales (positivos: fosfenos o chispazos; o0 negativos: amaurosis y

escotomas), aungque también pueden haber alucinaciones visuales.

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 40



Epilepsiay sindromes epilépticos generalizados

» |diopaticos (relacionados con la edad de aparicion)

Caracterizados por la presencia de crisis generalizadas desde su comienzo, con

aparicion preferente en la vigilia.

Tabla No. 7

TIPO

DESCRIPCION

Convulsiones neonatales

benignas familiares.

Epilepsia mioclénica benigna

infantil.

Epilepsia — ausencia del nifio

Epilepsia con ausencias juvenil

Epilepsia mioclénica juvenil.

Epilepsia con crisis de gran mal

al despertar.

Epilepsia fotogénica.

Aparecen al segundo — tercer dia de nacimiento como crisis
clénicas, apnéicas, ténico — clénicas. Sélo un pequefio

porcentaje de estos pacientes presentardn  crisis

posteriormente.

Constituida por breves crisis miclénicas que aparecen en primer
— segundo afio de la vida de nifios que tienen antecedentes

familiares de crisis.

Forma habitual de epilepsia que aparece en nifios sanos en

edad escolar (entre seis y siete afios).

De inicio en la pubertad. Aparece al despertar y es frecuente su

asociacion con las crisis tonico — clénicas y mioclonicas.

Aparece entre los 11 — 18 afios de edad y la constituyen
accesos de mioclonias. Se facilitan por falta de suefio y la

conciencia no se altera durante las crisis.

Tienen su inicio en la segunda década de la vida y las crisis son
preferentemente tonico — clénicas, aunque puedan aparecer

ausencias y mioclonias.

Las crisis se provocan por estimulos luminosos ambientales: luz
solar a través de arboles, estroboscopios, TV, videos. Las crisis

suelen ser mioclénicas masivas, ausencias o ténico — clénicas.

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 40
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= Sintomaticas

Los pacientes muestran signos de encefalopatia difusa, especifica o inespecifica.

Tabla No. 8

TIPO DESCRIPCION

Encefalopatia mioclonica precoz | Tiene su inicio antes de los tres meses de edad, con mioclonias
parciales o segmentadas para continuarse con mioclonias

masivas, crisis parciales erraticas o espasmos tonicos.

Encefalopatia epiléptica infantil | Esta constituida por espasmos tdénicos que comienzan en los

con salvas de supresién primeros meses de la vida.

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 40

= Criptogenéticas o sintoméaticas

Se agrupan cuatro sindromes epilépticos de gravedad:

Tabla No. 9

TIPO DESCRIPCION

Sindrome de West Nifios menores de un afio (entre cuatro y siete meses), constituido
por crisis de espasmos infantiles flexion o extension, afectan al

cuello, tronco y extremidades).

Sindrome de Lennox — | Se inicia entre uno y ocho afios, aunque es mas frecuente en la
Gastaut edad escolar. Las crisis més frecuentes son las tonicas axiales, las
aténicas y las ausencias atipicas, asi mismo el retraso mental es

usual.

Sindrome epilepsia con crisis | Aparece entre los siete meses y seis afios de edad, tiene un
astatomioclonica predominio en los nifios sanos, Las crisis son mioclénicas

astasicas, ausencias con componentes tonicos y clénicos.

Sindrome de epilepsia con | Se inician hacia los siete afios y se caracterizan por la aparicion de
ausencias mioclénicas ausencias repetitivas con sacudidas mioclonicas, generalmente
bilaterales, ritmicas y asociadas a contractura axial tonica. No

siempre se afecta la conciencia.

Programa Prioritario de Epilepsia SSA, MANUAL DE EPILEPSIA, México, 1991. Pg, 40
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Epilepsias y sindromes epilépticos indeterminados con crisis generalizadas y

focales a la vez.

Dentro de este grupo se incluyen tanto las crisis neonatales que en ocasiones
pasa desapercibida como la epilepsia mioclonica grave que hace su aparicién en
el curso de un proceso febril, se asocia a un retraso psicomotor al afo, y el
sindrome de Landau - Kleffner, caracterizado por agnosia auditiva, con

desaparicion del lenguaje sin tener deterioro intelectual.

2.4 TIPOS DE TRATAMIENTO

La epilepsia no es una enfermedad, se refiere a un grupo de sindromes, por
ello, se afirma que el tratamiento de la epilepsia es integral y terapéutico, la
actitud educativa y el resto de apoyo del médico estan dirigidos al individuo, a

su entorno familiar y psicosocial. (Rubio. Op. cit.,57)

El tipo de terapia y medicamento apropiado dependen de la clase de epilepsia
gue tenga el paciente. La buena respuesta al tratamiento en un individuo se ve
afectada por diferentes factores como son: el tipo de problema del sistema
nervioso central causante de la epilepsia, problemas no neurolégicos asociados
con la epilepsia asi como la incapacidad del paciente para absorber y

metabolizar el farmaco.

La edad del paciente es un factor que afecta la probabilidad del control completo
de las crisis con medicamentos. Las crisis que aparecen antes de los 10 afios son

generalmente mas faciles de controlar que las que aparecen mas tarde.

El control de las crisis es dificil si el paciente presenta mas de un tipo, un examen
neurolégico anormal, bajo coeficiente intelectual o trastornos severos de la
personalidad. Los estudios electroencefalograficos y el historial del paciente
pueden ayudar a detectar a los pacientes que no respondan al medicamento
antiepiléptico. A continuacion se realiza un esquema para ejemplificar el proceso

para el diagndstico de una epilepsia.
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Procedimiento para el diagndstico y tratamiento de una Epilepsia

EVALUACION PLAN DIAGNOSTICO Y PLAN
CLINICA DIAGNOSTICO CLASIFICACION TERAPEUTICO

Historia clinica
Factores de riesgo
Marcha de la crisis
Examen fisico y
neuroldgico

EEG o Video - EEG Tipo de crisis Farmacoterapia

TAC O RAM cerebral Sindrome epiléptico Terapias de apoyo
Estudios de Seguimiento

laboratorio Prondstico

Tulio Medina Marco (Copilador) EPILEPSIA Y CALIDAD DE VIDA. Tegucigalpa. 2001. pag., 13

Diferentes trabajos han demostrado que el intervalo que transcurre entre la
primera crisis de una persona, el nimero total de crisis y el inicio de un tratamiento
eficiente se relaciona en forma pronostica con el éxito del mismo y con la
posibilidad de suspenderlo mas tarde con las menores posibilidades de

recurrencia.

Tratamiento Farmacolégico

Durante siglos, el hombre ha buscado conocer y tratar las crisis epilépticas, es
por ello, que se han realizado investigaciones sobre las propiedades de los
medicamentos que permitan la mejora de los pacientes con epilepsia, siendo
“en los afios 60 y 70 cuando aparece la Benzodiazepina, la Carbamazepina, el
Acido Valproico, el Fenobarbital y los Barbittricos en general que constituyen
un arsenal terapéutico en epileptologia. A partir de la década de los 80 una
nueva era de investigacion da inicio con resultados poco satisfactorios y no es
hasta los 90 en que se introducen nuevos productos con resultados

prometedores como Lamotrigina, Vigabatrina y la Oxcarbazepina entre otros”.

(http://neurologia.rediris.es/congreso-1/conferencias/epilepsia-5.html)
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El tratamiento de la epilepsia se dirige con farmacos para evitar las crisis
recurrentes que el paciente puede presentar. La necesidad de administrar un
tratamiento con farmacos antiepilépticos se presenta en un paciente con epilepsia
de reciente diagndstico o en un paciente previamente diagnosticado con epilepsia
gue tiene ya prescrito uno o mas farmacos antiepilépticos, con resultados

insuficientes.

Verificar el diagnéstico de la epilepsia, el tipo de crisis y el sindrome epiléptico
determinan el farmaco que se utilizara en el tratamiento, evitando que se receten
mas medicamentos. El empleo de Compuestos Antiepilépticos (CAE), tiene un fin
meramente paliativo que es el de prevenir la recurrencia de nuevos eventos

epilépticos en el futuro y a corto plazo en el individuo.

Para poder lograr el fin del tratamiento es necesaria la colaboracion,
entendimiento del paciente y su familia, teniendo obediencia a la prescripcién que
favorezca el cumplimiento del tratamiento. La actitud del médico ante una persona

en una consulta. Los objetivos médicos del tratamiento farmacol6gico son:

e Preservar la integridad y vida del paciente.
e Evitar la repeticion de las crisis.

e Encontrar la causa del evento epiléptico.

Por ello, es fundamental que el paciente y la familia tengan un registro de las crisis
ya que es importante conocer la frecuencia y horario de presentacién de las crisis
mediante su registro en un calendario con la finalidad de evaluar objetivamente
los cambios que se logren con las medidas terapéuticas; dosificacion adecuada
calculada en miligramos por kilogramo de peso en nifios y en miligramos por dia
en adultos. Todos los medicamentos antiepilépticos son en mayor o menor grado
sedantes y depresores, ademas de afectar al sistema vertibulocerebral por lo que
las dosis crecientes disminuyen la posibilidad de que se presenten efectos

adversos, logrando un mejor apego al tratamiento.
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El paciente debe seguir los siguientes aspectos para el tratamiento:

e Educacion médica e higiénica
El paciente debe ser instruido con términos comprensibles para é€l, acerca de lo
gue es la epilepsia, causas, estudios de diagnoéstico y la necesidad de un
tratamiento constante a las dosis descritas por el médico. El 90% de los casos de
persistencia de crisis se deben a que el paciente ha abandonado o reducido el
tratamiento, ya sea por temor a efectos toxicos, falta de confianza en el médico o

por efectos secundarios del medicamento.

e Vigilancia periddica
El intervalo de las consultas de seguimiento es variable, dependiendo de la
respuesta inicial al farmaco y la presentacion de efectos colaterales. Como
minimo un enfermo con epilepsia bien controlada debe ser visto dos veces al afio.
Sin olvidar el aspecto de integracion a las actividades habituales (escolares,

laborales Yy recreativas). (Programa Prioritario de Epilepsia SSA, Manual de la Epilepsia, 1991:85)

Hasta el momento no existe un medicamento para el tratamiento de las crisis
epilépticas que sea ideal desde todo punto de vista. Sin embargo, aquellos que

mas se aproximan a este punto de equilibrio seran los que tengan:

e Mecanismo de accion identificado.
e Farmacocinética simple.
e Eficacia comprobada.

e Efectos secundarios limitados.
Lo anterior tendra como obijetivo final una mejor Calidad de Vida para el paciente.
Para el tratamiento adecuado del paciente epiléptico se recomiendan las
siguientes opciones terapéuticas: farmacos antiepilépticos, dieta cetogena,

estimulacion cerebelosa, terapia de grupo, terapia familiar de grupo y cirugia

antiepiléptica (bid., 8s)
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Tratamiento Quirurgico de la Epilepsia

En la década de los afios 70 el tratamiento quirtrgico de la epilepsia se
caracterizo por periodos de florecimiento y otros de tendencia al abandono;
pero prevalece la introduccion constante de nuevas modalidades de

diagndstico y/o tratamiento.

En Alemania se observa después de la | Guerra Mundial un namero de
enfermos que padecian convulsiones como secuela de heridas por armas de
fuego y comienza a tratar las mismas, notando en las muestras operatorias
cicatrices gliales. Penfield, colaborando con Forester, se entusiasma con esta
cirugia, confeccionando un mapa cerebral donde localizan las areas centrales y
del lenguaje de la corteza cerebral y atribuyen las crisis a la retraccion
producida por las cicatrices corticales. En 1935 Forester y Altenburger realizan

el primer registro Electocorticografico (ECG).

En 1934 la Fundacién Rockefeller financié la creacién de dos Institutos para
pacientes neurolégicos incluyendo el Tratamiento Quirdrgico de la Epilepsia,
uno en Breslau, Alemania, bajo la direccion de Forester y otro en Montreal,

Canada.

En 1929, Berger introduce un elemento fundamental en el estudio de la
epilepsia, el Electroencefalograma (EEG). En 1938 los hermanos Gibbs
confeccionan un atlas electroencefalografico donde relacionan crisis clinicas
con registros eléctricos caracteristicos. Bailey introduce el EEG trans -
operatorio y sugiere operar basados en los hallazgos del mismo, lo que es

aceptado rapidamente por otros autores.

En 1928 realiza la primera lobectomia del |6bulo temporal y en 1950 ya tenia
coleccionados 68 pacientes con un 55% de ellos con mejoria de las crisis.
Junto a diferentes colaboradores (Jasper, Rasmussen y Feindel) confeccionan
la mayor parte de los mapeos cerebrales que conocemos. En 1954 publican un

libro llamado "Epilepsia y Anatomia Humana del Cerebro Humano".
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La gran "explosion" en la cirugia de la epilepsia se produce a partir de 1975, en
que los adelantos cientificos técnicos® en la comprension de las crisis, la
interpretacion, el diagnostico y en los procederes operatorios propician que se
incremente el interés en esta cirugia y en la actualidad son innumerables los

centros dedicados a la misma.

Al rededor del 15 al 20% de los pacientes epilépticos no van a obtener un
control satisfactorio de sus crisis con ninguno de los medicamentos hasta ahora
disponibles. (tuio. op. cit., 175). Adhiriéndose problemas en el paciente con epilepsia
de indole psicolégico y social, que no dependen del tratamiento farmacologico,
lo que implica que el paciente no alcance un control 6ptimo de las crisis, que le

permita cumplir con las actividades de la vida diaria.

La cirugia de la epilepsia es actualmente la mejor opcidon terapéutica para
aquellos pacientes que padecen una epilepsia que no se controla (refractaria)
con la mendicacion antiepiléptica. No es recomendable prolongar por mucho
tiempo los intentos terapéuticos que sean inefectivos, ya que la intervencion
quirtrgica temprana en el curso de los trastornos epilépticos es de gran valor,

debido a la certeza de que existen cambios progresivos. (bid., 76).

La cirugia tiene como objeto eliminar las crisis o al menos disminuir la
frecuencia de las mismas, lo suficiente para obtener cierto beneficio, para
mejorar la Calidad de Vida de los pacientes y permitir una mejor adaptacion

psicosocial.

La intervencion quirdrgica consiste en la extirpacion del foco epileptégeno y la
lesion cerebral asociada (usualmente presente). Las cirugias mas frecuentes
son, en primer lugar sobre el I6bulo temporal (75%) y en segundo lugar las
lobectomias (resecciones corticales). Las cirugias menos frecuentes son las

hemisferectomias (en hemisferios no funcionantes) y callosotomias, esta Ultima

ES

La microcirugia, mejora en las técnicas anestésicas, el Videoelectroencefalograma, el EEG Cualitativo, la Tomografia
Axial Computada, la Resonancia Magnética Nuclear, el Monitoreo de los anticonvulsivos en sangre, la Tomografia
Simple por Emisién de Fotones, la Tomografia por Emisiéon de Positrones, la Angiografia por Sustraccion Digital.
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cirugia es solo paliativa y su objetivo es solo evitar la generalizacion de la

epilepsia a través del cuerpo calloso.

Evaluacién prequirargica

Los candidatos a cirugia se les exigen una extensa evaluacion para definir las
diferentes estrategias y técnicas con las cuales se abordara el problema, por
ello, es preciso realizar un estudio prequirdrgico completo. Con el que se
pretende seleccionar a aquellos pacientes que se pueden beneficiar con la
intervencion. El estudio prequirdrgico comprende habitualmente los siguientes

pasos:

1. Valoracion en la consulta. Se estudia el tipo de epilepsia
que padece el paciente y se valora la idoneidad de la
opcion quirdrgica para cada paciente en particular.

2. Estudio de Video-electroencefalograma (EEG). El estudio
muestra con certeza el lugar de inicio de las crisis
epilépticas.

3. Valoracién Neuropsicologica. Se valora la memoria,
aprendizaje, atencion y el habla.

4. Valoracion psiquiatrica, (en algunos casos).

Estudios de Neuroimagen. Mediante una Resonancia
Magnética (RM).

Tomografia Axial Computada (TAC).

Tomografia por Emision de Positrones (TEP).

8. Tomografia Simple por Emisién de Fotones (TSEF).
Es de gran relevancia identificar la zona epileptogénica, de la cual se originan

las descargas que provoca una crisis epiléptica, de igual manera es importante

tener claros los siguientes términos:
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» Foco epileptogénico. En la cual se originan las descargas
gue provocan una crisis epiléptica.

= Zona Irritativa. Area de la corteza cerebral que genera
puntas interictales.

= Zona de inicio Ictal. Area cortical donde se generan las
crisis y donde se da la propagacion temprana.

= Lesion epileptogénica. Es la anormalidad estructural del
cerebro que se manifiestan como las causas de las crisis
epilépticas.

= Zona sintomatogénica. Es la porcion del cerebro que
produce los sintomas clinicos iniciales.

= Zona de déficit funcional. Area cortical de disfuncion no

epileptogénica.

Para establecer con precision la localizacién de las zonas antes descritas son

necesarias las siguientes pruebas:

» Resonancia Magnética (RM)
= Tomografia Axial Computada (TAC)
= Tomografia por Emision de Positrones (PET).

= Tomografia Simple por Emision de Fotones (SPECT).

Los estudios de neuroimagenes se utilizan en la evaluacion de pacientes con
epilepsia para establecer la etiologia y también son de gran valia en la localizacion
de la zona epiletogena. Ya que, los mejores resultados en la Cirugia de la
Epilepsia se obtienen en los pacientes que presentan un foco epileptégeno

anico y bien localizado.



Técnicas quirdrgicas

Las técnicas quirdrgicas que se emplean en la cirugia de epilepsia, obtienen
resultados favorables en los siguientes casos:

Epilepsia temporal. En casos de presencia de una esclerosis del hipocampo (o
esclerosis mesial temporal), la cirugia puede obtener tasa de curacion de la
epilepsia cercana al 80%. Epilepsias con lesiones cerebrales (temporales o
extratemporales): Principalmente en casos de tumores benignos, cavernomas,
hamartomas. Puede obtener la curacién de las crisis hasta el 90% de los
casos. La hemisferectomia es una intervencién muy agresiva, sélo para casos
de epilepsia catastrofica como el sindrome de Rasmussen, sélo se obtiene la
mejora del paciente en un 90% de los casos.

a) Lobectomiatemporal
Las epilepsias originadas en el I6bulo temporal son las que han sido tratadas con
mas frecuencia, las resecciones del I6bulo temporal representan el 66% de todas

las cirugias de epilepsia.

Es la reseccion de las estructuras mesiales del I6bulo temporal. La cirugia es
mas eficaz en epilepsias temporales. Las crisis desaparecen totalmente en
alrededor de 70-85% de los pacientes. En el caso de epilepsia frontal se
obtiene este resultado Unicamente del 40%, parietal y occipital 50-55% de los
casos. En forma global, mas de 70% de los pacientes obtienen un beneficio

importante, en el control y desaparicion de las crisis sin secuelas.

b) Hemisferotomias

Esta indicada en casos de epilepsias muy severas, consecuencias de lesiones

hemisféricas extensas (sindromes de Sturge-Weber y Rasmussen).

Los candidatos a esta cirugia ya tienen importantes déficit motores y

sensoriales derivados de su lesion, con lo que la reseccién o desconexion de

55



los hemisferios no va agregar mayor discapacidad. Por lo contrario, se esta

eliminando una zona epileptégena que solo genera problemas al paciente.

c) Lesionectomias

En estos casos, la lesion epileptdégenica debe ser claramente identificada. El
foco epiléptico no puede ser extirpado por tratarse de areas funcionales en las
gue la exéresis de la corteza seria responsable de un déficit. La exéresis de
cavernomas, tumores de crecimiento lento, gangliomas; permite controlar la

epilepsia hasta en un 80% de los casos.

d) Callosotomia

Esta principalmente indicada en las crisis ténicas o atonicas con caidas y en las
crisis  toénico-clonicas. Se trata de seccionar las vias comisurales
interhemisféricas e impedir asi, el paso de la descarga epiléptica de un
hemisferio a otro. De ésta forma se seguiran produciendo descargas focales,
sin que puedan generalizarse secundariamente, con lo cual disminuye la

severidad de la crisis y permiten en ocasiones, una mejor Calidad de Vida.

Se observa la disminucién de al menos 74% en la frecuencia de las crisis
ténico y atdnica con caidas en la mitad de los pacientes. Sin embargo, los

fracasos son frecuentes.

e) Transaccion subpial multiple

La propagacion de una descarga eléctrica (durante una crisis) necesita para
organizarse una red de neuronas interconectadas horizontalmente. La cirugia
consiste en realizar secciones verticales de la corteza, suficientemente
cercanas una de otras, impidiendo la propagacion de una descarga critica y

alejada para conservar la organizacion funcional de la corteza.

La cirugia logra que hasta un 90% de los pacientes queden libres o con una

significativa reduccién de sus crisis y un 10% permanece sin cambios.
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TECNICAS QUIRURGICAS

OPERACION

INDICACION

FINALIDAD

Lobectomia temporal

Hemisferotomias

Lesionectomias

Callosotomia

Transaccion subpial

multiple

Epilepsia parcial refractaria con crisis que se
originan en el I6bulo temporal y funciones de

memoria normales en el |6bulo contralateral.

Epilepsia parcial y/o generalizada refractaria
en pacientes con patologia unilateral y

hemiplejia contralateral.

Crisis refractarias por patologia focal en

corteza resecable

Patologia uni o bilateral que causa epilepsias

parciales con generalizacion secundaria.

Epilepsia refractaria que se origina en un foco

no resecable en la corteza primaria.

Reseccion de una ma

de tejido epileptogénico

Procedimientos

desconexion

sa

de

Coordinador. Tulio Medina Marco, Actualidades de la Epilepsia, series del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco

Suérez”, México 2002. P4g. 181.

Los beneficios de la cirugia en pacientes bien seleccionados son claros y

prometedores al hablar de la disminucion en el nimero de crisis epilépticas y

mejoria en la Calidad de Vida. Las resecciones del l6bulo temporal pueden

curar el 55% de los pacientes, mientras que por lo menos otro 25% se beneficia

con una mejor Calidad de Vida. En las cirugias extratemporales los resultados

son mas reservados, ya que sélo alrededor de un 40% llegan a estar libres de

crisis. En el caso de las callosotomias, un 80% de los pacientes, hay una

importante mejoria en la integracion del individuo a las actividades de la vida

diaria y a la sociedad en general. (tulio. Op. cit., 184).
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CAPITULO 1lI

CALIDAD DE VIDA

El interés por el estudio de la Calidad de Vida ha existido desde tiempos
inmemorables. Sin embargo, la aparicibn del concepto como tal y la
preocupacion por la evaluacién sistematica y cientifica del mismo es
relativamente reciente. La idea comienza a popularizarse en la década de los
aflos 60 hasta convertirse hoy en un concepto utilizado en el &mbito social,

economico y politico.

En un primer momento la expresién Calidad de Vida aparece en los debates
publicos entorno al medio ambiente y al deterioro de las condiciones de vida
urbana. Durante la década de los afios 50 y a comienzos de los afios 60 el
creciente interés por conocer el bienestar humano y la preocupacion por las
consecuencias de la industrializacion hacen surgir la necesidad de medir esta
realidad a través de datos objetivos y desde las Ciencias Sociales se inicia el
desarrollo de los indicadores sociales, estadisticos que permiten medir datos y
hechos vinculados al bienestar social de una poblacion, estos tuvieron su
propia evolucion siendo referencia de las condiciones objetivas de tipo

economico y social, para posteriormente contemplar objetivos y subjetivos
(Schalock, 2002: 33)

El desarrollo y perfeccionamiento de los indicadores sociales, a mediados de
los aflos 70 y comienzo de los afios 80, provoca el proceso de diferenciacion
entre estos y la Calidad de Vida. La expresion comienza a definirse como
concepto integrador que comprende todas las areas de la vida (caracter
multidimensional) hace referencia tanto a condiciones subjetivas como a

componentes objetivos.
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La inclusion del término en la primera revista monografica EE. UU, “Social
indicators Research”, en 1974 y en “Sociological Abstracts” 1979, contribuyé a
su difusion tedrica y metodolégica, convirtiéndose la década de los afios 80

en la del despegue definitivo de la investigacion entorno al término.

Transcurridos 25 afios, aun existe una falta de consenso sobre la definicion del
constructo y su evaluacion. Segun Szalai, éste se difunde y alcanza
popularidad por medio de debates populares asi como de publicaciones de

tematica general.

Sin embargo, el término de Calidad de Vida es un significado que no se revela
con facilidad, se encuentra relacionado con una familia de conceptos complejos
y dificiles de precisar multidimencionales y no directamente medibles, por

consiguiente, susceptibles de adoptar diferentes acepciones.

“La nocion de la Calidad de Vida comprende todos los
aspectos de las condiciones de vida de los individuos, es
decir, todas sus necesidades y la medida en la que se

satisfacen” (UNesco, 1979)

Para Mitchell y otros entienden por Calidad de Vida:

“La percepcion global de un individuo de la satisfaccion de

sus necesidades en un periodo de tiempo”. (schalock . Op. cit.,33)

La multidimensionalidad del concepto tiene su base en el término “vida”, ya que
éste se refiere a las multiples facetas que abarca. Dada la multiplicidad de
aspectos de la vida. Se reconoce la necesidad de explicar sus componentes,

aungue no es universal el tipo de dimensiones reconocidas.

El problema central al que ha de hacer frente todo andlisis de la Calidad de

Vida percibida atafie a la relacion entre los indicadores subjetivos y objetivos.
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Actualmente no existe un criterio uniforme objetivo para evaluar la Calidad de
Vida y los investigadores parecen coincidir en que la evaluacion subjetiva ha de

tener en cuenta las percepciones individuales sobre experiencias vitales.

En el afio de 1993, la Asamblea General de la Naciones Unidas adopto 22
normas sobre la igualdad de oportunidades que se desglosan en 14
“estandares” congruentes con las 8 dimensiones de Calidad de Vida

propuestas a continuacion:

1. Bienestar emocional: reflejado en la norma respecto a la
religion.

2. Relaciones interpersonales: normas respecto a la vida familiar
e integracion personal.

3. Bienestar material: empleo, ingreso de subsistencia vy

servicios sociales.

Desarrollo personal: educacién y rehabilitacion.

Bienestar fisico: atencion sanitaria, deporte y ocio.

Autodeterminacion: organizaciones de autodefensa.

Inclusién social: servicios de apoyo.

© N o o &

Derechos: aumento de la conciencia, accesibilidad, e igualdad
de derechos.

Estas dimensiones se definen como:

“Un conjunto de factores que componen el bienestar

personal”. (Ledn. Op.cit., Schalock, 34)
“Como percepciones, conductas o condiciones especificas

de las dimensiones de Calidad de Vida que reflejan el

bienestar de una persona”. (schalock. Op. cit., 32)
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Diferentes autores que se han relacionado con el término de Calidad de Vida,
determinan diversas dimensiones que concuerdan con el enfoque de estas 8

dimensiones basicas.

Dimensiones Prototipicas de la Calidad de Vida
INVESTIGADOR DIMENSIONES PROTOTIPICAS

Flanigan (1982) Bienestar fisico y material

Relaciones con otras personas

Actividades sociales, comunitarias y civicas
Desarrollo y logro personal

Ocio

Organizacion Mundial de la Salud Salud fisica

(WHO, 1997) Psicologica

Nivel de independencia
Relaciones sociales
Entorno

Espiritualidad. Religion, creencias personales

Cummins (1196) Bienestar material
Salud

Productividad
Intimidad

Seguridad

Lugar en la comunidad

Bienestar emocional

Felce (1997) Bienestar fisico

Bienestar material

Bienestar social

Bienestar relativo a la productividad

Bienestar emocional

Bienestar referido a los derechos o aspectos civicos
Schalock (1996, 2000) Bienestar emocional

Relaciones interpersonales

Bienestar material
Desarrollo personal
Bienestar fisico
Autodeterminacion
Inclusién social

Derechos

Schalock, Robert L. Verdugo Miguel Angel, “ Calidad de Vida, manual para profesionales de la educacién, salud y servicios sociales”; Editorial Alianza,
Espafia, 2002 pag. 37
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Las dimensiones e indicadores claves presentan bastante estabilidad en las
diferentes culturas, su importancia varia de acuerdo con el momento vital en
gue uno se encuentre, y dependiendo de si uno se centra en la persona, en la

comunidad o en la cultura social.

Se entiende como indicadores sociales a los instrumentos que se utilizan para
proporcionar una visién que en su conjunto muestre la Calidad de Vida; estos

tratan de caracterizar el bienestar de los grupos o categorias de la gente.

“Los indicadores de Calidad de Vida — explica Szalai — son
una nueva clase de indicadores sociales que se basan, tanto
en hechos objetivamente observables y en las condiciones
de vida en la sociedad, como en las percepciones y juicios
subjetivos de la propia gente respecto de su vida y sus

circunstancias concretas” (bid., 36)

Las dimensiones e indicadores utilizados con mayor frecuencia dependen de
la edad de la persona estudiada. En investigaciones utilizadas con jévenes los
indicadores mas estudiados, son: Interacciones, familia y afecto (relaciones
interpersonales), desarrollo y progreso (desarrollo personal), Satisfaccion y
autoconcepto (bienestar emocional), roles y apoyos (inclusion social). Sin
embargo, en estudios especializados con adultos los indicadores mas
estudiados son: roles y ambiente laboral (inclusién social, salud, atencién
sanitaria, actividades de la vida diaria, ocio, nutricion y movilidad (bienestar

fisico) y autonomia metas y valores personales (autodeterminacion).
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Dimensiones e Indicadores de la Calidad de Vida

DIMENSION INDICADORES
Relaciones Interpersonales | Interacciones
Familia
Apoyos
Afecto
Relaciones de amistad
Intimidad
Desarrollo personal Educacion
Habilidades
Actividad voluntaria
Progreso
Rendimiento
Competencia personal
Bienestar emocional Satisfaccion
Ausencia del estrés
Autoconcepto
Seguridad
Felicidad
Espiritualidad
Bienestar fisico Saludos cordiales, Atencidn sanitaria
Actividades de la vida diaria
Ocio y actividades recreativas
Nutricién
Movilidad
Inclusién social Roles
Apoyos
Ambiente residencial
Actividades comunitarias
Aceptacion social
Ambiente d trabajo
Autodeterminacién Autonomia
Metas/valores personales
Control personal
Decisiones
Autodireccion
Actitudes
Bienestar material Empleo
Vivienda
Finanzas
Nivel socioeconémico
Seguridad
Propiedad
Derechos Acceso
Responsabilidad civica
Obligaciones/derechos
Privacidad

Schalock, Robert L. Verdugo Miguel Angel, “ Calidad de Vida, manual para profesionales de la educacién, salud y servicios sociales”; Editorial Alianza,
Espafia, 2002, pags. 116 — 123.
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3.1 CALIDAD DE VIDA EN RELACION CON LA SALUD

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la Salud es:

“El estado de completo bienestar fisico, mental y social de
una persona, y no solo la ausencia de sintomas de una

enfermedad”.

Durante la ultima década la Calidad de Vida relacionada con la Salud (CVRS)
se ha ido transformando en una importante medida del impacto de los cuidados

médicos.

Los profesionales del cuidado de la salud son cada vez mas concientes de que
mejorar la Calidad de Vida es una de las principales metas del cuidado médico
y de la tecnologia. Esto refleja un cambio importante en las actitudes de los
investigadores clinicos y de los servicios de salud en su eleccion de métodos

para medir resultados.

La importancia de la evaluacion de Calidad de Vida relacionada con la Salud ha
surgido por la relevancia de las enfermedades cronicas, la imposibilidad de
encontrar una asociacion inmediata entre morbilidad objetiva y condicién
médica, la necesidad de tomar decisiones presupuestarias adecuadas y
justificadas en la distribucion de recursos sanitarios limitados y el

reconocimiento social cada vez mayor de los derechos del enfermo.



Segun la OMS, la Calidad de Vida es:

“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 relacién con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que esta influido de modo complejo
por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel
de independencia, sus relaciones sociales, asi como su

relacion con los elementos esenciales de su entorno”.

(http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs165/en/)

El estado de la salud de una poblacién asi como los beneficios del cuidado de
la salud se estimaban casi exclusivamente en términos de mortalidad y
morbilidad, por ello el interés de realizar estudios sobre Calidad de Vida, siendo
en los afios 60 y a mitad de los afios 70 cuando los investigadores, ante la
demanda de una visidbn mas holistica de los problemas de salud, comenzaron a

preocuparse por medir el impacto de la salud en el bienestar general.

Por lo tanto, la utilizacion de la Calidad de Vida relacionada con la Salud
consiste en proporcionar una evaluacion mas comprensiva, integral y valida del
estado de salud de un individuo, y una valoracion mas precisa de los posibles

riesgos que pueden derivarse de la atencién médica.

Los objetivos de la Calidad de Vida relacionada con la Salud son:

1. Controlar y evaluar el estado del paciente; para evaluar el
impacto de la enfermedad.

Seleccionar tratamientos.

Controlar los efectos de los tratamientos.

Evaluar las implicaciones del diagnéstico.

o M D

Conocer la percepcion de satisfaccion del paciente de los

servicios de salud.
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En los recientes afios se ha popularizado entre investigadores y profesionales

el concepto Calidad de Vida Relacionada con la Salud:

Jacobson, Groor y Samson, sostienen que la Calidad de Vida se define:

“Como la percepcion subjetiva individual de bienestar
relacionada con el estado de salud y comprende las siguiente
dimensiones: funcionamiento fisico, dolor, estado emocional,

satisfaccion con el tratamiento y preocupaciones sobre el futuro”.
(Ibid., 79)

Schipper, Clinch y Powell consideran que la Calidad de Vida:

“Representa el efecto funcional de una enfermedad y su terapia
sobre el paciente, tal y como lo percibe el paciente teniendo en
cuenta cuatro amplias dimensiones: funcion fisica y ocupacional,

estado psicolégico, interaccion social y sensacion somatica”.
(Ibid., 81)

Las definiciones encontradas son consistentes con el concepto integral de salud
tal y como lo define la OMS; no solo ausencia de enfermedad si no también

bienestar fisico, emocional y social.

Con respecto a lo anterior la Calidad de Vida en relacion con la Salud, se mide

en tres dimensiones prototipicas que son:
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3.2 Dimension Fisica

En la Calidad de Vida tanto la vitalidad como el dolor y la discapacidad, se
dejan influir por las experiencias personales asi como por las expectativas de
cada persona con respecto a su salud, ya que de una persona a otra varian las

percepciones de su estado de salud.

La incapacidad del individuo para realizar actividades cotidianas es utilizada
para la evaluacion del estado funcional midiendo el impacto de la enfermedad

en el individuo.

La etiologia de la discapacidad puede ser congénita o adquirida con un
diagnostico que define las condiciones patolégicas causadas por enfermedades
infecciosas, oncoldgicas, heredo-degenerativas, accidentes y malformaciones,
dichos malestares pueden ser temporales (con recuperacion) o irreversibles
que influyen y dificultan las funciones de la vida diaria, limitando las
posibilidades de integracion (participacion) en las actividades sociales ya sea

en la familia, trabajo, amigos y actividades recreativas.

Teniendo dificultad en la habilidad para desarrollar una actividad considerada
normal para un individuo y se manifiesta por dificultad para caminar, hablar,
vestirse, o comprender, lo que pone en desventaja al individuo como resultado
de una deficiencia o discapacidad que impide el total desarrollo de su
funcionamiento normal. Ya que la deficiencia y el origen de la discapacidad
definen el grado de dependencia de una persona, esta dependencia se
manifiesta en las actividades cotidianas, de alimentacién, higiene,

comunicacion y traslado.

Signos y sintomas

Concentracion
) . Razonamiento
Dimension < Capacidad de realizar actividades fisicas
Fisica Cuidado personal

Desplazamiento
Secuelas de la intervencion quirdrgica
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3.3 Dimensién Emocional

Es la percepcion del individuo de su estado cognitivo y afectivo como el miedo,
la ansiedad, la incomunicacion, la pérdida de autoestima, la incertidumbre del

futuro.

El nivel individual es un concepto rico y variado que se inspira en distintas
expresiones personales inherentes al ser, pertenecer; con ello se derivan los
factores comunes con sentimientos generales de “Bienestar”, sentimientos de

implicacion social y oportunidades para desarrollar el potencial personal.

La dimension psicoldgica varia: en la variabilidad interpersonal, el contexto
personal, la perspectiva del ciclo vital, el control personal, la percepcién y la
autoimagen del individuo, es decir, se entiende mejor a las personas en los
entornos importantes para ellas: lugar donde viven, trabajan y se divierten, lo
gue implica las percepciones que se tienen con respecto a lo que el individuo

percibe en todo momento.

La percepcion del individuo interfiere en su toma de decisiones, en el
establecimiento de sus logros y metas, en especial en su autoimagen. Indica el
grado en que las personas tienen sentimientos positivos y actitudes acerca de
diferentes aspectos de sus vidas: la vida familiar, la salud, las amistades, el

trabajo y el nivel de vida.

f
Percepcion de la vida
Depresion
Dimension .
Emocional < Autoestima
Autonomia

¢ Toma de decisiones
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3.4 Dimensién Socioeconémica

Es el aprendizaje de habilidades interpersonales que desarrollan la inteligencia
intrapersonal (autoconocimiento) e interpersonal (interpretacion de coédigos
sociales) ambas inteligencias se fusionan para el funcionamiento adaptativo
del ser humano que se da a través del comportamiento integrado a las propias
experiencias interpersonales que permiten desarrollar habilidades sociales que
se desarrollan en funcién de consecuencias sociales experimentadas o
cognitivamente anticipadas. Es la percepcion del individuo de las relaciones
interpersonales y los roles en la vida como la necesidad de apoyo familiar y

social, la relacién médico-paciente y el desempefio laboral.

Esta es un componente fundamental de la Calidad de Vida de las personas,
ya que es la capacidad de mantener relaciones positivas con los demas, el
desarrollo de fuertes sentimientos de empatia y afecto por otros seres
humanos; que contribuye a mantener relaciones satisfactorias, al bienestar

interpersonal y a la autorrealizacion de cada persona.

Cuando no se tiene una interaccion con otras personas pone en desventaja al
individuo, en sus relaciones interpersonales y lo dificulta para integrarse a la
escuela (instruccién escolar postergada, falla escolar), al trabajo para obtener
ingresos y con ello tener una independencia econdmica para poder cubrir los
gastos del tratamiento, contribuyendo también a los gastos de la vivienda
(agua, luz alimentacién), o a los deportes por la socializacién que tenga y el
autoestima que se haya trabajado pues pudieran tener rechazo por las crisis
gue presentan las personas con epilepsia. La economia en la familia es un
factor fundamental para la atencion del paciente (cumplimiento del tratamiento)

y poder cubrir los gastos de los integrantes de la familia.

6 Familia
Escolaridad
Dimension < Ocupacion
Socioecondmica Ingresos

Condiciones de Vivienda
Redes de apoyo

™

69



CAPITULO IV

“CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE EPILEPSIA
INTERVENIDOS QUIRURGICAMENTE”

La epilepsia afecta aproximadamente de 40 a 50 millones de personas
alrededor del mundo. Al menos 5 millones de personas en Latinoameérica
tienen epilepsia y mas de 3 millones no reciben tratamiento. (tulio. Op. cit, 5). La
epilepsia por su naturaleza crénica se asocia a graves repercusiones mentales,
fisicas, sociales, laborales y econémicas para el individuo y la sociedad, ya que
el alto costo derivado del tratamiento farmacolégico de la epilepsia en
pacientes que no responden al tratamiento (15-20%) pueden beneficiarse por
diversos procedimientos quirdrgicos; la cirugia de la epilepsia es una opcién
para que el paciente pueda llevar una vida familiar y social satisfactoria al ser
posible que este sea productivo en lo escolar y laboral, mejorando su Calidad
de Vida.

Debido a que los estudios de Calidad Vida han sido enfocados Unicamente al
paciente con epilepsia, la presente investigacion esta orientada hacia la
Calidad de Vida de pacientes con epilepsia intervenidos quirdrgicamente ya
gue con el reciente avance en el tratamiento de la epilepsia ha producido un
fendmeno interesante, el cual es el tratamiento quirdrgico al ser la mejor opcion
terapéutica para aquellos pacientes que padecen una epilepsia que no se

controla con la medicacion antiepiléptica.
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4.1 Planteamiento del problema

¢ Como es el estado fisico y emocional del paciente con epilepsia que ha sido

intervenido quirdrgicamente?

¢, Cuales son las repercusiones socioecondmicas del paciente con epilepsia a

partir de la intervencién quirargica?

4.2 Objetivo General

Conocer la Calidad de Vida de los pacientes con epilepsia que fueron
intervenidos quirdrgicamente en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia “Manuel Velasco Suéarez” del afio 2004 al afio 2006.

4.2.1 Objetivos Especificos

e I|dentificar las repercusiones socioecondmicas que la cirugia ha tenido
en los pacientes con epilepsia.

e Identificar las secuelas fisicas que la cirugia ha tenido en pacientes con
epilepsia.

e Identificar las repercusiones emocionales que la cirugia ha tenido en

pacientes con epilepsia.

4.3Metodologia

Es una investigacion cualitativa, observacional y transversal.

En la investigacion se aplicd un cuestionario de Calidad de Vida abarcando

tres dimensiones: socioecondmica, fisica y emocional.

Para abordar la percepcion de la Calidad de Vida se rescatd el aspecto

subjetivo por medio de una entrevista focalizada con visita domiciliaria.
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La visita domiciliaria permiti6 conocer, las caracteristicas, asi como las
condiciones ambientales, socioecondmicas, de salud del sujeto de caso. Esta
se desarrollé partiendo de una serie de observaciones, pléticas informales,
entrevistas y la aplicacion del instrumento, realizadas en el contexto familiar en

donde se desarrolla el paciente. (valero; 2001: 42)

4.4. Poblacion

La muestra se basa en pacientes con epilepsia hospitalizados del afio 2004 al
afno 2006, los cuales fueron 214 pacientes con diagnostico de epilepsia, de los
cuales 80 pacientes entraron dentro de la edad establecida (ya que el
departamento de epidemiologia no tiene base de datos de pacientes
intervenidos quirdrgicamente), 21 fueron intervenidos quirdrgicamente. La
muestra que se establecid fue de 12 pacientes de estos se descartan 5 al no
aceptar la entrevista y 1 al que no se le practico la intervencion quirdrgica, por

lo tanto el nimero de casos se redujo a 6 pacientes.

Criterios de inclusion

= Pacientes con diagnostico de epilepsia, que fueron intervenidos
quirargicamente en el periodo del 1° de enero del afio 2004 al 31 de
diciembre del afio 2006.

* Que haya transcurrido un afio minimo de la cirugia.

» Cuya edad fue de 25 a 35 afios”.

» Residentes de la Zona Metropolitana de la Ciudad de México.

= Aceptar la entrevista mediante la carta de consentimiento informado.

* . ~ . . . sz .z s
Se amplio el rango de edad de 25 a 39 afios, ya que por los criterios de inclusién y exclusion se reducia la muestra.
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Criterios de exclusién

= No haber sido intervenido quirdrgicamente en el periodo de del 1° de
enero del afio 2004 al 31 de diciembres del afio 2006

= No residir en Distrito Federal o Zona Metropolitana de la Ciudad de
México

= No estar en el rango de edad establecido en la investigacion

= No aceptar la entrevista
4.5 ETAPAS DE LA INVESTIGACION
Documental
Donde se hizo una revision biblio-hemerogréfica y electrénica sobre los temas:
Epilepsia, Cirugia de la Epilepsia y Calidad de Vida para estudiarlos con mayor
profundidad. Asi mismo se realizo la revision de instrumentos sobre Calidad de
Vida, Estudio Socioecondmico y Relacion Médico Paciente.
Gabinete
En esta etapa se seleccionaron los pacientes candidatos a ser incluidos dentro
del estudio, lo que incluyé revision de base de datos y expedientes clinicos en
la Unidad de Epidemiologia y Archivo Clinico del INNyN. Se llevé a cabo la
codificacion y el analisis de la informacion.
Para, realizar el analisis de la informacion se elaboré una base de datos en el
programa de SPSS version en espafiol para la codificacion de los resultados
obtenidos en la aplicacion de dichos instrumentos.
Campo
Esta etapa se realiz6 mediante la aplicacién de los instrumentos revisados a

través de entrevistas con visitas domiciliarias a los pacientes.
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I PROCEDIMIENTO METODOLOGICO |

f » Se solicitaron datos en el Departamento de Epidemiologia en el
INNN
# Revision de expedientes en archivo clinico del INNN
» Captura de datos (No de expediente, edad, sexo, residencia) €n el Laboratorio

INVESTIGACION de Investigacion sociomédica del INNN
DOCUMENTAL 80 pacientes
., Del afio 2004 al 2006
» Seleccion de la muestra_>| Muestra no probabilistica del individuo }—» HosSiterilzoados eﬁ el INNN
» Construccion del Marco Teorico (Trabajo social, Epilepsia y Calidad de Vida) l
» Disefio del instrumento .
N . 21 pacientes
\ » Disefo de la carta de consentimiento Dentro del criterio de
inclusion de la edad
[
TRABAJO DE Contacto via telefonica '
CAMPO Visita domiciliaria (aplicacion del instrumento) —Y 9 Pacientes del Interior de la
Firma de carta de consentimiento informado 12 Pa‘;&fgﬁﬂs de la Republica.
I [
2
_ ] o Muestra total
Captura de informacion cuantitativa 12
A [ o De los cuales se descartan
TRABAJO DE Definicién de indicadores cualitativos 6: UNo por no ser operado
GABINETE . Cualitativos quirdrgicamente y 5 por no
Analisis de resultados aceptar la entrevista
Cuantitativos
k Conclusiones

Investigacion “ CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE EPILEPSIA INTERVENIDOS QUIRURGICAMENTE" ; Gonzalez Ramirez Viridiana, Reyes Rosales Erika E; ENTS-INNN, 2007
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4.6 Andlisis e interpretacion de los datos: Calidad de Vida de pacientes

con diagndstico de epilepsia intervenidos quirdargicamente

La muestra que se establecié fue de doce pacientes de estos se descartan
cinco al no aceptar la entrevista y uno al que no se le practico la intervencién

quirdrgica, por lo tanto el nUmero de casos se redujo a seis pacientes.

Dimension Fisica
La cirugia de la epilepsia es la mejor opcién terapéutica para aquellos
pacientes que padecen una epilepsia que no se controla (refractaria) con la
medicacion antiepiléptica, hallamos que cinco pacientes de la muestra
estudiada presenta epilepsia de dificil control (refractaria) y en un caso
sintoméatica, diagnosticados entre 0 a 15 afios de edad cuatro personas y de
los 16 a 30 afios dos pacientes. La razon por la que decidieron ser intervenidos
quirargicamente fue por la ineficacia del medicamento (tres pacientes), en dos
casos para el control de las crisis y s6lo un caso para la reduccion de la dosis
medicamentosa, ya que los pacientes
TIPO DE EPILEPSIA intervenidos quirdrgicamente
presentaban una epilepsia refractaria al

1 paciente tratamiento farmacologico, provocando

la imposibilidad de que tuvieran una
4 pacientes . . . .
adaptacion psicosocial por la presencia
de crisis y efectos secundarios

W Epilepsia de dificil Control  provocados por el medicamento.
Epilepsia Sintomaica
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En la actualidad existe una amplia variedad de intervenciones quirdrgicas,
estas se dividen fundamentalmente en técnicas de reseccion cuyo objetivo es
la extirpacion de la zona epileptégenica y de desconexion que es el aislamiento
de la zona epileptdgenica, para evitar la propagacion de la crisis; en este
estudio encontramos que la cirugia mas frecuente es la lobectomia del I6bulo
temporal en tres de los casos, en segundo lugar Callosotomia en dos
pacientes, por ultimo la Lesionectomia en un paciente. Los beneficios de
éstas son claros y prometedores, considerando que la muestra con
intervencion quirdrgica obtuvo el resultado esperado, disminuyeron las crisis
en tres de los pacientes y a partir de la intervencién quirdrgica tres pacientes

ya no presentan crisis.

La intervencion quirdrgica no tuvo secuelas en su salud refieren cinco
pacientes y un caso indica que mejord su estado de salud, por lo tanto, la
intervencion quirdrgica actualmente sigue siendo la mejor opcién para eliminar
las crisis 0 al menos disminuir la frecuencia de las mismas, lo suficiente para
obtener cierto beneficio, para mejorar la Calidad de Vida de los pacientes
permitiendo una mejor adaptacion psicosocial. De la muestra cinco personas
no requieren ayuda para realizar actividades domésticas, caminar, comer salir
a la calle, tomar sus medicamentos, o para su cuidado personal por lo tanto, la
intervencion quirdrgica cumple con su objetivo 1) eliminar las crisis o0 al menos
2) disminuir la frecuencia de las mismas. Sin embargo, la muestra estudiada
sigue tomando medicamentos antiepilépticos de los cuales a cinco de ellos no
les causan efectos secundarios. Con la intervencion quirdrgica la dosis
medicamentosa disminuyo (cuatro de los casos) y en dos pacientes contindan

con la misma dosis medicamentosa, aunque las crisis no son tan frecuentes.

La cirugia en cinco de los casos les permitié mejorar su Calidad De Vida 1) no
se encuentran deprimidos (dos pacientes), 2) s6lo un caso no se preocupa por
las crisis epilépticas, permitiéndoles desarrollarse en el &mbito laboral y escolar
(refieren cuatro pacientes), dos personas de la muestra indican que no mejor6

su estado de salud, entre las razones expuestas encontramos que en cuatro
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pacientes les falta seguridad para integrarse al ambito laboral, ya que en el
total de la muestra ha tenido algun accidente a causa de una crisis epiléptica,
cuatro personas indican se han caido, un paciente sufri6 un accidente
automovilistico y otro menciona haber tenido quemadura, por lo cual les fue

dificil llevar una vida independiente por miedo a tener otro accidente.

La secuela més frecuente después de la cirugia esta, en la afectacion de la
memoria, ya que cuatro casos manifestaron tener problemas con su memoria,;
tres de los pacientes presentan dificultades para acordarse de las cosas que la
gente le ha dicho, por el contrario tres personas no han presentado dificultad
para concentrase en realizar sus actividades; cuatro pacientes comprenden lo
gue la gente les dice; en cuatro de los casos no tienen problemas para
participar en conversaciones, cabe mencionar que tres pacientes no presento

dificultades en el lenguaje.

Encontramos que después de la cirugia los pacientes con epilepsia no tuvieron
alguna otra secuela secundaria, tres pacientes no presentaron dolor de
cabeza intenso o persistente, s6lo dos casos algunas veces después de la
intervencion quirdrgica, de la muestra en cinco personas no hubo disminucién
de la vista; tres pacientes nunca han tenido somnolencia; dos de los casos
nunca han presentado periodos de suefio muy prolongados, cinco pacientes
nunca han tenido dificultad para mover alguna parte del cuerpo; cuatro

personas nunca han tenido entumecimiento en alguna parte del cuerpo.
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Dimensién Emocional

En el estudio encontramos que dos casos de la muestra se han sentido
deprimidos por su estado actual de salud, dos pacientes nunca; s6lo dos

pacientes se han sentido ansiosos por su estado de salud.

Nunca les ha importado lo que las demas personas piensen (cuatro pacientes),
tres de los casos refieren sentirse felices, utiles, satisfechos con su vida y su
trabajo, sin embargo, s6lo dos pacientes comentan no estar satisfechos con
sus estudios ya que les hubiese gustado seguir estudiando. De la muestra
estudiada cuatro de los pacientes se sienten personas valiosas, cabe
mencionar que cinco de los casos expresan ser capaces de tomar sus propias

decisiones y de cuidarse a si mismos.

La interaccion con otras personas es parte esencial en el desarrollo del ser
humano, de los casos dos personas prefieren estar solos, mientras que dos
pacientes opinan que les gusta estar solos en algunas ocasiones, cabe
mencionar que en algunos casos las crisis epilépticas impidieron que los
pacientes acudieran a la escuela o se insertaran al ambito laboral limitando la
convivencia con compafieros de escuela y de trabajo, teniendo mayor

contacto con la familia.

Encontrando que sélo dos de los pacientes con frecuencia les resulta
agradable conocer a nuevas personas; cuando se encuentran en su casa
personas a las que no quieren ver, tres de los casos prefieren aislarse para no

tener situaciones desagradables.

La familia es parte fundamental en la vida del paciente ya que ésta se
encuentra al pendiente de su bienestar y generar un ambiente positivo para el
desarrollo de la persona con epilepsia, por consiguiente es importante conocer
la percepcion del paciente con respecto a su situacion en ella, en cuatro de los

casos no se sienten una carga para los demas, pues después de la cirugia han
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tenido la posibilidad de participar en las actividades domésticas, tomar sus
medicamentos y buscar mas independencia, mientras que soélo un paciente si

se siente una carga para los demas al no tener un “perfecto” estado de salud.

Al tener reduccidon en las crisis epilépticas y cambios en la salud de los
pacientes entrevistados cuatro de ellos refieren no tener pensamientos de
guerer morir, sin embargo, uno comenta tener pensamientos de quererse
morir, al encontrarse en una situacién diferente a las personas que se
encuentran sin problemas de salud pues contindan con crisis aunque sean

espaciadas.

La preocupacion por las crisis epilépticas, en los pacientes es debido a que la
familia siempre ha estado al pendiente de ellos, en cuanto al cuidado personal,
econdémico y emocional, tres de los casos no se sienten preocupados por el
futuro al considerar tener una mejora en su estado de salud tal como lo
consideraban con la cirugia, mientras que dos pacientes mencionan sentirse
preocupados por saber que pasara cuando la familia no se encuentre presente
valiéndose por si mismos en la vida tanto en la atencién médica como en la

adquisicion de dinero y la formacion de la familia propia.

Con la cirugia se tiene que esperar un determinado tiempo para poder
visualizar los beneficios de la misma llegado por momentos a la desesperacion
por no saber qué es lo que iba a ocurrir al tomar la decision de ser operados,
tres de los pacientes no experimentaron sentimientos de tristeza ya que se
tuvo el resultado esperado con la eliminacion y reduccion de las crisis
epilépticas, tres de los casos tuvieron un control de las crisis lo que significa
gue tuvieron un cambio significativo en comparacién con el registro que se les
recomienda tener en las citas con el médico en relaciéon a la frecuencia y
namero de episodios, mientras que soOlo un paciente tuvo sentimientos de

tristeza ya que contintia con crisis epilépticas.
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De la muestra cuatro pacientes le encuentran sentido a la vida; los motivos que
mencionan son: querer trabajar (tres casos), ya que por las crisis epilépticas
se han visto limitados a conseguir un trabajo pues en algunos casos no fueron
contratados al no quererse hacer responsables de ellos, otro motivo que
refieren es querer casarse ya que se encuentran en edad reproductiva, refieren
guerer formar su propia familia, mas cuando han visto cambios significativos en

su estado se de salud y por consiguiente en su animo.

De los casos dos de ellos se sienten preocupados porque les vuelva a dar una
crisis epiléptica aun cuando son mas espaciadas, dos pacientes no tendrian
pena o verguenza por sufrir una crisis epiléptica delante de los demas ya que
consideran es normal en su padecimiento y han tratado de sobrellevar la
situacion a lo largo de su vida como lo refieren en la entrevista, mientras que
dos de las personas entrevistadas se sienten preocupadas por sufrir

nuevamente una crisis porque podria sufrir algun accidente.

Las personas que tienen el padecimiento de epilepsia saben lo que significa el
rechazo, pues en ciertos casos lo han sentido, desde la infancia cuando aun no
sabian qué es lo que estaba ocurriendo y después con personas que poco
saben del padecimiento y de las crisis que con ayuda del médico pudieron ir
entendiendo; refieren que la familia siempre ha estado apoyandolos tanto en lo
econdémico, como en el lado afectivo, que influye en la motivacion del paciente
para continuar con el tratamiento farmacolégico, después quirdrgico y
continuar con las citas en el Instituto para el control de las crisis o simplemente

para seguimiento del caso.

Comentan no sentir algun tipo de rechazo por parte de su familia cuatro de los
pacientes, tratan de estar integrados y al pendiente de los medicamentos que
se tienen que tomar y de las consultas, con ellos han pasado el mayor tiempo
de su vida al no poder acudir a la escuela ya sea por el temor de que el
paciente tenga algun accidente, una crisis enfrente de los deméas compafieros
o bien el no poder asistir por tener alguna discapacidad. Por consiguiente, son

pocas las personas que conocen que no sean sus familiares y con quienes

80



puedan entablar una relacion de amistad, aun cuando son pocos los amigos
que tienen cuatro de los casos comenta no tener rechazo por parte de ellos

pues conocen su padecimiento.

Tres de los pacientes después de la cirugia han ingresado a trabajar

expresando no tener rechazo por parte de sus compafieros de trabajo.

Es de suma importancia la percepcion que tiene el individuo sobre su
desarrollo social y la relacibn médico — paciente por la empatia que se puede
lograr, desde que el individuo ingresa al Instituto para recibir atencién médica.
Los seis pacientes entrevistados refieren que el médico si explicé el
diagnostico que se le dio sobre el tratamiento farmacoldgico, tanto beneficios y
efectos secundarios que es fundamental para el control de las crisis. Cuando la
epilepsia es de dificil control se requiere de intervencion quirtrgica de igual
forma la muestra comenta que el doctor explicd en que consistia la cirugia, las
explicaciones que se mencionaron fueron en dos de los casos sobre la
reduccion de las crisis epilépticas, en un caso acerca de las consecuencias de
la intervencién y tres pacientes comentaron sobre el beneficio que podrian

tener con ella.

Consideran cinco pacientes que la atencién del médico y del servicio en
general durante el tratamiento fue buena y un caso menciona que la atencién
recibida fue muy buena. Comentan tres pacientes que los trataron bien, y el
resto indica lo trataron con respeto (tres casos) al ser hospitalizados para la

intervencién quirargica.

Aun cuando las citas son mas espaciadas para el control de las crisis cinco
pacientes consideran que la atencion médica que reciben actualmente en el
Instituto es buena, un caso opina que es muy buena, aun cuando los pacientes
cambian de médico con frecuencia, la opinion de cinco pacientes refieren que
es un buen doctor el que los atiende ya que comentan motiva al paciente y a
su familia para continuar con el tratamiento mientras que un caso considera

gue es un excelente médico.
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En general la atencibn médica que reciben en el Instituto es calificada de
acuerdo a las percepciones de los pacientes, como buena (tres casos) y muy

buena en el resto (tres pacientes).

Dimensién Socioeconémica

De la muestra estudiada cuatro pacientes son hombres y dos son mujeres,
cuyas edades oscilan entre los 28 y 30 afios de edad. En cuanto a su estado
civil cinco pacientes son solteros, que estan en edad econémicamente activa y
socialmente productiva. Cuya ocupacion principal es al hogar en dos de los

casos.

En la escolaridad dos pacientes concluyeron el nivel basico, dos personas

terminaron la preparatoria y sélo uno finalizé una carrera técnica.

Dentro de los tipos de familia se encontré que éstas son nucleares en tres de
los casos y familias extensas en el resto (tres casos). Dichas familias estan
formadas en promedio de cinco integrantes (dos casos) y seis integrantes (dos

pacientes).

Las ocupaciones de las personas que integran las familias de los pacientes
son principalmente al hogar (siete integrantes), oficios (cinco integrantes),
estudiantes (cinco integrantes) desempleados (un integrante), comercio (dos
integrantes), no especific6 (dos integrantes), profesionistas (cuatro

integrantes), chofer (dos integrantes), y no contestaron nueve integrantes.
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INGRESOS MENSUALES El ingreso mensual por familia oscila
entre $1,000.00 y $1,500.00 (dos

— 1,002,000 casos) de $1,501.00 a $2,000.00
>,000-5,500 (dos casos) y dos pacientes indican

tener ingresos de $5,000.00 a

3 $5,500.00 que son reunidos entre las

e personas que se  encuentran

laborando, sin embargo, la

aportacion mensual al gasto familiar

es de $500.00 a $1,000.00 (dos casos), de $1,501.00 a $2,000.00 (dos casos)
y mas de $2,500.00 (dos casos) que son para los gastos de alimento, gas, luz.
Cabe sefialar que son bajos los ingresos mensuales para los gastos de las
familias en donde los integrantes oscilan entre cinco y seis personas. Los
principales proveedores econdémicos son el padre o hijos y son quienes

aportan al gasto familiar.

La dosis medicamentosa bajo después de la cirugia, el medicamento
consumido con mayor frecuencia es la Carbamazepina que anteriormente
ingerian de 3 a 6 pastillas diarias (cuatro casos), actualmente dos pacientes
consumen dos pastillas al dia del mismo medicamento, cuyo costo es de
$16.00 y $25.00. Consumen Rivotril, Lamotrigina y Keppra dos pacientes en
una dosis que va de 2 a 4 pastillas diarias que tienen un precio aproximado de
$300.00 a $900.00, no ha tenido variacién en la dosis.

Para la intervencién quirdrgica se requieren de diferentes estudios para el
seguimiento y control de las crisis tales como: Resonancia Magnética, con un
costo de $1,000.00 a $1,500.00 que se realiz6 en dos de los casos;
Tomografia Axial Computada de $100.00 y $500.00 que se aplicO en tres

pacientes.
El gasto de la intervencion quirtrgica dependié del nivel socioeconémico

asignado por el area de Trabajo Social del Instituto (cuota de recuperacion) de

acuerdo a la investigacion realizada y a las posibilidades econémicas de los
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pacientes y sus familias, los niveles de Trabajo Social son 2 (tres casos) y 3 en
tres casos. Teniendo un cobro por la intervencién quirargica de $7,500.00 a
$10,000.00 (cuatro casos) en un caso de $10,001.00 y $12,500.00 y un
paciente de $15,000.00 a $17,500.00 en donde se incluyen los dias de

hospitalizacion y los estudios realizados en su estancia para la cirugia.

Aun cuando los pacientes tienen conocimiento sobre el gasto de
medicamentos y buscan una alternativa para la reduccion y eliminacion de las
crisis epilépticas en los casos estudiados la muestra tuvo repercusion en su
economia ya que tuvieron que pedir prestado entre familiares (cuatro casos)
acudiendo a redes de apoyo con vecinos, casas de empefio y vendiendo
objetos para poder recabar el dinero de la intervencion quirdrgica. Actualmente

ya no tienen deudas econdémicas.

Antes de la cirugia los pacientes tenian limitaciones para poder salir solos,
después de la cirugia cinco pacientes no tienen ninguna limitacion para realizar
actividades sociales tales, como visitar familiares, amigos, acudir a eventos
sociales, ya que pueden desplazarse por si mismos, con la confianza de que
las crisis epilépticas han disminuido considerablemente, salvo en uno de los
casos en donde el paciente se encuentra totalmente limitado para su cuidado y
el desplazamiento; es por ello que un familiar siempre esta cerca para poder

ayudarlo, integrandolo a los eventos sociales.

Solo en dos de los casos se han visto limitados para realizar actividades
deportivas y recreativas por el estado de salud por los esfuerzos que se
requieren, mientras que cuatro pacientes comentan no tener ningun
inconveniente para realizar actividades deportivas al sentirse bien con su
actual estado de salud y por la confianza que tienen en ellos mismos por el
cambio que tuvieron después de la cirugia. Un paciente acude a un club
deportivo para poder realizar actividades que requiere de mas esfuerzo fisico y
contacto con otras personas en cuanto a la socializacion e integraciéon con

otros individuos.



Si realizan actividades fuera de casa cuatro pacientes refiriendo buscar una
distraccion y conocer a nuevas personas, para poder expresar ideas y
sentimientos; las actividades que realizan son: ir a la Iglesia, como motivacion

para continuar con el tratamiento y salir adelante.

La familia es con quien los pacientes tienen mas contacto porque son ellos
guienes han estado al pendiente de su seguimiento en cuanto a la epilepsia.
Tres de los pacientes suelen reunirse con familiares directos padre, madre,
hermanos, hijos frecuentemente (diario), para platicar, comer o estar juntos, y
el resto (tres pacientes) se reune frecuentemente hablando de 3 a 5 veces por
semana. Mientras que con los familiares indirectos, se reinen al menos una
vez por semana en cinco de los casos y sOlo un paciente no se frecuenta con

ellos.

Son pocos los amigos que comentan tienen los pacientes es por ello que se
frecuentan de 3 a 5 veces por semana (tres personas), solo un caso algunas
veces que es una vez por semana y cuatro pacientes no se relnen con

amigos.

El pensar en el futuro es un aspecto importante para los pacientes con
epilepsia ya que normalmente han estado bajo el cuidado de la familia y en
algin momento saben que tendran que enfrentarse solos a la vida, cuando se
sienten deprimidos o tristes tres pacientes acuden a otras personas (vecinos)
para expresar sus sentimientos, a pesar de que la familia es quien se
encuentra al pendiente de los pacientes sélo un paciente se acerca a algun
hermano cuando se siente triste, decaido o con falta de animo, sin embrago el

resto comenta no acudir con nadie (dos pacientes).

Los pacientes contaron con redes de apoyo cuando fue la intervencion
quirargica, el apoyo fundamental fue de sus familiares (cinco casos) refiriendo
cuatro pacientes que la madre es quien se encuentra al cuidado y al pendiente,
es quien le brinda apoyo para continuar con el tratamiento, cabe mencionar

gue cuatro de los responsables legales (familiar que se hace responsable de
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los gastos que se originan por los procedimientos médicos y quirargicos del
paciente dentro del Instituto) es la madre del paciente, cuya edad en tres de los
casos oscila entre los 50 y 59 afios de edad, un paciente recibié apoyo del
padre, un caso de la esposa, sélo un paciente recibié apoyo del gobierno en lo

econdémico.

La relacion entre el paciente y la familia es buena (cuatro casos), s6lo un
paciente considera que la relaciéon familia — paciente es regular. Cuatro de los
pacientes comentan tener el apoyo de su familia con relacion a su
padecimiento, ya que la ayuda que reciben es econdémica, s6lo un caso
comenta que lo llevan al médico y un paciente refiere que los familiares no
tienen tiempo para llevarlo a sus citas y por consiguiente no cuentan con el

apoyo de ellos.

Los seis pacientes entrevistados no acuden a grupos de apoyo, al tener las
siguientes razones, no les interesa en dos casos y no tienen tiempo tres
pacientes, sin embargo en las actividades que realizan no requieren de mucho
tiempo ni esfuerzo simplemente que en la entrevista comentan no estar
interesados por el tema aun cuando sean casos similares de personas que

tienen el mismo padecimiento.

La entrevista permitié conocer las viviendas de los pacientes, encontradas en
zonas urbanas que cuentan con los servicios de agua, luz, pavimentacion. Los
domicilios permiten el desplazamiento de los pacientes ya que en su mayoria
no requieren espacios acondicionados. Cuyo material de construccion en los
seis casos el piso y paredes son de concreto. La ventilacion e iluminacion de
las viviendas son adecuadas, no cuentan con animales domésticos en el

domicilio, no viven en condiciones de hacinamiento.
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CONCLUSIONES

En el estudio Calidad de Vida de pacientes con diagnéstico de epilepsia que
fueron intervenidos quirargicamente, la intervencion quirdrgica tuvo mayor
prevalecia en hombres solteros, en edad economicamente activa y socialmente
productiva, con escolaridad basica y media superior: Los pacientes que
cuentan con una formacion técnica o profesional les ha sido dificil incorporarse
en el campo laboral por su padecimiento, ya que en los empleos no se quieren

hacer responsables por algin accidente ocasionado por una crisis epiléptica.

Se establece que en cuatro pacientes de la muestra presenta epilepsia de dificil
control (refractaria), cuya razon por la cual decidieron ser intervenidos
quirargicamente fue por la ineficacia de los medicamentos para el control y
eliminacion de las crisis epilépticas, siendo la Lobectomia del I6bulo temporal
la cirugia de mayor prevalecia, los beneficios de ésta son claros ya que
disminuy6 el nimero de crisis o desaparecieron; no tienen alguna secuela
fisica, permitiendo la posibilidad de realizar sus actividades de manera
independiente. No obstante, dentro de su hogar se dedican a realizar
actividades “sencillas” ya que existen conductas de “proteccion” asumidas por
los integrantes de la familia que consisten en evitar actividades consideradas
peligrosas (tales como cocinar, mover muebles, conducir) para el paciente por

miedo a que presenten una crisis y sufran un accidente.

No obstante, después de la intervencion quirdrgica los pacientes presentan
afectacion en la memoria, ya que se les dificulta acordarse de las cosas o
concentrarse en las actividades que realizan. Sin embargo, la cirugia les
permitié, mejorar su Calidad de Vida, indican realizar actividades de manera
independiente para desplazarse, visitar familiares u amigos, sin la compafiia
de algun familiar y sin la preocupacion de presentar crisis epilépticas. No se
encuentran deprimidos o preocupados, se sienten personas felices, Utiles y
valiosas ya que pueden obtener una oportunidad para insertarse al campo
laboral y con ello obtener sus propios ingresos y no depender econémicamente

de su familia; se siente motivadas para integrase a la escuela ya que
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mencionan que por causa a su padecimiento tuvieron que dejarla, sin embargo

desean continuar estudiando.

Un dato que nos llamo la atencion es que los pacientes se encuentran
motivados por buscar una pareja y formar su propia familia, este dato indica
gue son personas con mayor seguridad y que su padecimiento después de la

intervencion quirdrgica no es una limitante para llevar una vida “normal”.

Los beneficios de la intervencion quirdrgica en los pacientes con epilepsia son
claros ya que mejoré rapidamente la Calidad de Vida permitiéndoles llevar una
vida social y laboral satisfactoria recuperando su confianza en si mismo, su

vida social, familiar y su desempefio en el trabajo.

Las familias de los pacientes en su estructura son nucleares que en su mayoria
se componen de cinco a seis integrantes, que cuentan con un proveedor
economico cuya relacion de parentesco es el padre que se dedica

principalmente a algun oficio.

El ingreso mensual de las familias oscila entre los $2,429.61 (promedio) que
equivale a vivir con $47.62 al dia, es decir viven con menos de un salario
minimo al dia. El proveedor econémico, aporta todos sus ingresos, para el
sustento de la familia y la satisfaccion de sus necesidades basicas
(alimentacion, vestido, pago de servicios), incluyendo los gastos del paciente
como: consultas, estudios y medicamentos; a partir de la cirugia la dosis
medicamentosa no disminuyé de manera significativa y generan un costo
promedio de $310.00 mensuales. A pesar de su condicibn econOmica las
familias actualmente no cuentan con alguna deuda, consecuencia de la

intervencion quirdrgica.
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Cabe mencionar que los pacientes intervenidos quirdrgicamente tienen nivel
socioecondmico 2 y 3 (nivel de Trabajo Social) unos de los mas bajos dentro
del Instituto que indica que no cubren en su totalidad el costo de las consultas y
estudios, el costo de la intervencion quirargica fue en promedio de $7,500.00 a
$10,000.00 por gastos de hospitalizacion, sin embargo las familias de los
pacientes para cubrir la deuda contaron con el apoyo de su familia de
consanguineidad, a través de préstamos, creando de esta manera redes
familiares que los ayudaron a cubrir el costo de la intervencion, e indican que

actualmente no cuentan con deudas econémicas.

La Calidad de Vida desde la percepcion de los pacientes mejoré después de la
intervencion quirdrgica, afirmando que la cirugia es la mejor opcidén para la

reduccion de las crisis o eliminaciéon de ellas.

Por lo anterior la intervencion quirdrgica debe plantearse como posibilidad en
todo paciente con epilepsia refractaria, ya que mejora su Calidad de Vida y con
ello tener una vida social y laboral satisfactoria, si es identificada de manera
temprana para evitar consecuencias secundarias del padecimiento cronico de
dificil control relacionado con la frecuencia de las crisis, pues las secuelas
cognitivas y emocionales pueden evitarse con la cirugia, de esta forma impedir

una discapacidad permanente.

Cabe destacar que los pacientes entrevistados viven en zonas urbanas
contando con los servicios (agua, luz, alcantarillo y pavimentacion), cuyo
material de construccion de la vivienda es de pisos y paredes de concreto con
techos de loza, con espacios que permiten el desplazamiento del paciente, la

higiene en el domicilio es buena sin animales domesticos.

Las acciones para la atencion del paciente con epilepsia son fundamentales
dentro del tratamiento integral pues permite que se retna con otros individuos
que tienen el mismo padecimiento y sus familias para la comprension y manejo
de le epilepsia. En el INNN las acciones para la epilepsia y otros padecimientos

neurologicos son el Programa Educacion Para la Salud, Grupos de Apoyo y el
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Programa Prioritario de Epilepsia orientado al tratamiento y rehabilitacion del
paciente con crisis epilépticas a través de Centros de Atencién Integral de la
Epilepsia (CAIE) en donde el Trabajador Social puede trabajar de manera
conjunta para coordinar, optimizar estrategias y acciones para la divulgacion de
los avances cientificos del tratamiento quirdrgico de la epilepsia, ya que permite
gue el paciente con epilepsia refractaria tenga una disminucion en las crisis
epilépticas mejorando su bienestar fisico, emocional y social, es decir una

Calidad de Vida considerada satisfactoria.

En este ambito es importante sefialar que el Trabajador Social es un
profesionista que promueve el cambio social utilizando las teorias del
comportamiento humano y los sistemas sociales, en relacion al entorno en
donde las personas interacttan. Por ello, es fundamental la presencia del
Trabajador Social en el area de la salud para el tratamiento integral de los
pacientes con epilepsia al ser un padecimiento que envuelve creencias mistico
— religiosas que estigmatizan a las personas con epilepsia ya que la familia y el
mismo paciente en algunas ocasiones no tienen el manejo y comprension del
padecimiento por consiguiente, es importante investigar, orientar e informar
sobre los nuevos avances de los diferentes tratamientos en este caso
quirargico para divulgar los beneficios de la cirugia y con ello el paciente con
epilepsia se vea beneficiado en su Calidad de Vida; en lo fisico (eliminacién o
reduccion de las crisis), emocional (no tener depresion, ser independientes,
seguros de si mismos) y social (fortalecimiento en las relaciones

interpersonales y sociales).

Por consiguiente, el Trabajador Social tiene la responsabilidad de continuar con
la generacion de conocimientos a través de investigaciones para que el
paciente encuentre alternativas que mejoren su Calidad de Vida, a través de
proyectos que permiten conocer los factores socioecondmicos del proceso
salud—-enfermedad para ofrecer modelos de intervencion en el padecimiento de
la epilepsia en donde faltan investigaciones sociales orientadas hacia la
Calidad de Vida de los pacientes con epilepsia, que busquen la mejora del

individuo para lograr su insercion al ambito laboral y/o escolar.
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Para concluir se tiene la vision de desarrollar una propuesta en un estudio
posterior sobre una Asociacion Civil, con pacientes del interior de la Republica
Mexicana y Zona conurbana de la Ciudad de México que se encargue de la
investigacion sobre el padecimiento de la epilepsia, genere informacion para el
paciente con epilepsia y su familia, con asistencia social buscando manejo y
tratamiento integral del paciente, a través de estrategias para establecer redes

sociales e institucionales asi como la divulgacién de las acciones realizadas.
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WM A INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“DR. MANUEL VELASCO SUAREZ"
DIRECCION DE INVESTIGACION
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Fecha / /

Usted ha sido invitado(a) a participar en el protocolo de investigacion “CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES
CON DIAGNOSTICO DE EPILEPSIA INTERVENIDOS QUIRURGICAMENTE”

La decision de participar implica que usted tenga conocimiento completo del propésito y beneficios que
traera consigo el estudio, los cuales se detallan en esta carta. Cualquier duda adicional puede ser aclarada
por los investigadores responsables.

Objetivo:

e Analizar la Calidad de Vida de los pacientes con epilepsia intervenidos quirGrgicamente en el
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” del afio 2004 al 2006.

Si usted desea participar en este estudio es necesario que sepa que su informacion es confidencial y que
nadie que no este inscrito en este proyecto tiene acceso a la misma. No se proporcionara informacion de
usted o proporcionada por usted a ninguna persona o institucion que lo solicite sin su previo consentimiento
por escrito.

Con su participacion en el estudio no obtendra beneficio econdémico, se espera mejorar el estado general del
paciente con las propuestas que se obtengan después del andlisis de los resultados.

Este estudio no representa ningun costo adicional para el paciente o su familia.
Su participacion se considera completamente voluntaria y usted puede desistir de participar o continuar en el
estudio en el momento que lo desee. Esta determinacion no afectard su relacion con el instituto. Si usted
considera que cualquiera de los puntos antes mencionados no esta claro, o le surgen dudas nuevas, le
pedimos aclararlas con los investigadores responsables antes de determinar si participara o no el estudio.
Para cualquier duda o aclaracion se puede dirigir al teléfono 56063822 ext. 5019 con la Dra. Aida Valero
Chavez, Coordinadora del Laboratorio de Investigacion Sociomédica ENTS-UNAM-INNN.

Nombre y firma del paciente o responsable legal

La firma puede ser sustituida por huella digital en los casos que lo ameriten

Nombre y firma de testigo
Relacién que guarda con el paciente

Nombre y firma del investigador responsable.
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“DR. MANUEL VELASCO SUAREZ"
DIRECCION DE INVESTIGACION

LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA

CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE EPILEPSIA
INTERVENIDOS QUIRURGICAMENTE

Cuestionario No.

No. de expediente:
Objetivo:

Analizar la Calidad de Vida de los pacientes con epilepsia intervenidos quirdrgicamente en el Instituto

Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suérez” del afio 2004 al 2006.

1. DATOS GENERALES DEL PACIENTE

Nombre: Sexo:

Apellido paterno, materno, nombre

Edad: afios Fecha de Nacimiento: / /
Escolaridad: Ocupacion:

Estado Civil: Religion:

Diagnostico Médico: Tipo de Epilepsia:

Edad de diagndstico: Tipo de Intervencién:

Fecha de intervencion: N.T.S.
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2. DATOS DE IDENTIFICACION DOMICILIARIA:

Domicilio:

Colonia C.P. Delegacion o Municipio

Teléfono:

3. DATOS GENERALES DEL RESPONSABLE LEGAL

Nombre: Sexo:

Apellido paterno, materno, nombre

Edad: afios Ocupacion:

Estado Civil: Parentesco con el paciente:

Actividad principal:

4. DIMENSION FiSICA

4.1 ¢ Cudl fue la razdn por la cual decidié ser intervenido quirdrgicamente?

4.2 La operacion que se le realizo, ¢tuvo el resultado esperado?

4.2.1 ¢ Por qué?

4.3 ¢ Qué efectos considera que tuvo la operacion en su salud?
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4.4 A partir de su intervencidn quirdrgica, ¢.con qué frecuencia le dan sus crisis?

a) Cada quince dias

b) Cadames

c) Cada dos meses

d) Cada tres meses

e) Mas de cuatro meses

f)  Yano presenta crisis

(especifique) meses

()
()
()
()
()
()

4.4 A partir de su intervencion quirdrgica usted ha presentado:

Muy
Frecuentemente
frecuente

Algunas

veces

Nunca

a) Dolor de cabeza (intenso o persistente)

b) Disminucion de la visién, vision doble o borrosa

¢) Debilidad muscular

d) Somnolencia

e) Periodos de suefio prolongados

f) Confusién/desorientacion

g) Dificultad en el lenguaje

h) Dificultad para mover una parte del cuerpo

i) Entumecimiento en alguna parte del cuerpo

j) Problemas con su memoria

k) Dificultades para acordarse de las cosas que la gente
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le ha dicho

) Dificultades para concentrarse en hacer sus actividades

m) Es capaz de desplazarse si fuera necesario para realizar

sus actividades (metro, automavil, autobus)

n) Comprende lo que le dice la gente

fi) Participa en las conversaciones

5. TRATAMIENTO

5.1. A partir de su intervencion quirdrgica, ¢sigue tomando medicamentos antiepilépticos?

Si () No()

5.2. ¢Los medicamentos le causan efectos secundarios?

St () No()

5.3. Nombre del medicamento y efectos que le han producido:

Medicamento Efectos

5.4. A partir de la cirugia disminuyo6 la dosis medicamentosa:

Si() No()
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o Duracion del
_ Dosis diaria _ Costo Costo mensual
Medicamento medicamento
Anterior | Actual Anterior Actual | Anterior | Actual | Anterior | Actual
Total

6. TIPO DE AYUDA

6.1. Usted requiere de ayuda para:

Muy frecuente | Frecuentemente | Algunas veces Nunca

a) Su cuidado personal

b) Realizar actividades domésticas

¢) Caminar

d) Comer
)

e) Tomar sus medicamentos

f) Salir a la calle

6.2. ¢ A partir de la cirugia usted se ha podido desarrollar en el ambito laboral u escolar?

St() No()

6.2.1. ¢Porqué?

6.3. En su opinién la cirugia le ha permitido mejorar su Calidad de Vida:

Si() No()
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6.3.1. ¢ Por qué?

7. DIMENSION EMOCIONAL

7.1. Del 1 al 10 ¢ Como considera su Calidad de Vida a partir de su intervencion quirtrgica?

100 9 8 7 6 5 4 3 2 1

7.2. A partir de la cirugia;

Algunas
Muy frecuente Frecuentemente Nunca
veces

a) Se siente satisfecho con su actual estado de salud

b) Se siente satisfecho con su vida

¢) Se siente satisfecho con su familia

d) Se siente satisfecho con su trabajo

)
e) Se siente satisfecho con sus estudios

f) ¢ Le importa lo que los demas piensen de usted?

g) Se siente una persona valiosa

h) ¢ Se siente capaz de tomar decisiones?

i) ¢ Se siente capaz de cuidarse?

j) ¢ Disfruta lo que hace?

k) ¢,Se ha sentido usted deprimido por su estado

de salud?

) ¢ Se ha sentido usted triste por su estado de salud?

m) ¢ Se ha sentido usted ansioso por su estado de salud?

¢Encuentra su vida agradable?

n
fi) ¢ Se ha sentido usted una persona feliz?

p) ¢ Esta contento (a) con las actividades que realiza?

)
)
0) ¢ Se ha sentido usted una persona (til?
)
)

q) ¢ Esta triste constantemente?
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r) ¢ Estéa deprimido constantemente?

s) ¢ Esta ansioso constantemente?

t) Se aisla de la gente

u) Le cuesta relacionarse con los demas

v) Estar solo le resulta agradable

w) Conocer a nuevas personas le resulta agradable

X) Acostumbra aislarse de casa o esconderse cuando hay

gente que no quiere ver

y) Se siente una carga para los demas

7.3. A partir de la cirugia, ¢piensa en la idea de morir?

Si() No()
7.3.1.  ¢Porqué?

7.4. ¢ Cuando piensa en su futuro se siente preocupado?

Si() Nof()

74.1.  ¢Porqué?

7.5. ¢Con el tratamiento quirlrgico experimentd sentimientos de tristeza?

Si() No()
751,  ¢Porqué?

7.6. ¢ Con el tratamiento quirtrgico se sintio usted deprimido?

Sit() No()

76.1.  ¢Porqué?
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7.7. ¢Le encuentra sentido a su vida?

Si() No()

7.7.1 ¢Porqué?

7.8. ¢ Esta usted preocupado de que le vuelva a dar una crisis epiléptica?

Sit() No()

78.1.  ¢Porqué?

7.9. ¢Le preocupa sufrir alguna pena o vergiienza, si le da una crisis epiléptica delante de la gente?

Si() No()

79.1.  ¢Porqué?

7.10. Siente rechazo por parte de:
Sus familiares Si( ) No () ¢Quién (es)?
Amigos Si( ) No ()
Compafieros de trabajo Si( ) No ( )

8. SATISFACCION CON LA ATENCION MEDICA

8.1. ¢ Su Doctor le ha explicado en que consiste su tratamiento farmacolégico?

Si() No()
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8.1.1.  ¢Qué entendié de la explicacién?

8.2. ¢ Su Doctor le explico en qué consistié su intervencidn quirirgica?

Si() No()

8.2.1.  ¢Qué entendio de la explicacion?

8.3. ¢ Cdmo considera que fue la atencion y el servicio médico durante su tratamiento quirdirgico?

Muy buena ()
Buena ()
Regular ()
Mala ()
Muy mala ()

8.3.1 ¢Porqué?

8.4. ;Como considera la atencidn médica que recibe actualmente? ¢,Por qué?

8.5. ¢ Considera que el médico se preocupa por usted?

8.6. ¢ Qué opinidn tiene de su médico?
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8.7. En escala del 1 al 10 ¢ Cémo califica la atencion médica en el INNyN?

9. DIMENSION SOCIOECONOMICA

9.1. Economia Familiar

Nombres de los integrantes

de la familia

Edad

Estado
Civil

Parentesco
con

el paciente

Escolaridad

Ocupacion

Ingresos

mensuales

Contribucion
mensual

al gasto familiar

9.2. ¢ Cual fue el costo del tratamiento quirlirgico?

9.2.1. ¢ Cual fue el costo de los siguientes estudios?

Resonancia magnética (Rm)

Tomografia Axial Computada (TAC)

Tomografia por Emision de Positrones (PET)

Tomografia Simple por Emision de Fotones (SPEC)

©@“H & P B

9.3. ¢ Los gastos del tratamiento quirlrgico repercutieron en su economia?

Si() No()

9.3.1. ¢ Por qué?
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9.4. ¢Actualmente tiene deudas a consecuencia de su tratamiento quirdrgico (con amigos, familiares,
vecinos, casa de empefio, tarjetas de crédito)?

10. SOCIALIZACION

10.1. A partir de su intervencion quirdrgica se le ha dificultado realizar actividades sociales tales como:

1) Visitar familiares ()
2) Visitar amigos ()
3) Acudir a eventos sociales ()
4) Realizar alguna actividad deportiva/recreativa ( )

10.2. Usted realiza alguna actividad fuera de su casa:

Si () ¢Cudl?
No( ) ¢Porqué?

10.3. ¢Con qué frecuencia usted suele reunirse con las siguientes personas:

Muy Frecuentemente
Algunas veces
frecuente (de 3 a5 veces por Nunca
(1 vez a la semana)
(diario) semana)

Familiares (directos)

Familiares (indirectos)

Amigos

Compafieros

(trabajo/escuela)

Otros (vecinos, novia (0))
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11. REDES DE APOYO

11.1. ¢ Hay alguna persona a la que usted acuda cuando se siente triste, decaido o preocupado?

11.1.1. ¢Quién?

11.2.Cont6 con alguna red de apoyo cuando fue la intervencion quirGrgica de:

a) Familiares

b) Amigos

d) Asociacion Civil

(

(

¢) Institucion (
) (
e) Fundacion (
(

f) Ninguno

11.3.¢Quién en su familia lo apoya para seguir con su tratamiento?

11.4.¢,Cémo considera la relacién con sus familiares?

11.4.1. ¢Porqué?

11.5.¢ Considera que tiene el apoyo de sus familiares en relacidn con su padecimiento?

Sit() No()

115.1. ¢Porqué?
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11.6.¢ Acude a algln grupo de apoyo?

Si () ¢Cual?

No( ) ¢Porqué?

12. CONDICIONES DE VIVIENDA

Vivienda Adecuado (a) | Inadecuado (a)

Material de construccion

Distribucién de la vivienda

Bafos

Higiene de la vivienda

lluminacién

Ventilacion

Dormitorio del paciente

Servicios publicos (drenaje, alcantarillado, pavimentacion, luz)

Medios de transporte

Observaciones:
Fecha de aplicacion: Responsable de la entrevista:
Dia Mes Afio Nombre y firma del Pasante de la Lic., en Trabajo Social
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