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Epilepsia: ¢enfermedad discapacitante?. Tema
propiciatorio para EPI-G***
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Resumen

Las causas y los motivos que marginan a quienes
padecen epilepsia, sus problemas de adaptacion
social y hasta familiar, circunstancias todas que
ellos cargan desde siempre hasta nuestros dias, se
revisan con base en aspectos historico-sociales y en
la evolucion de conceptos acerca de la epileptologia.
Se plantea por qué tales opiniones se deben
reconsiderar y, en cambio, ofrecer argumentos
validos para contribuir a que esas personas gocen
de aceptacién general y se puedan desenvolver de la
manera mas adecuada.
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Introduccioén

Parala pregunta: ¢ la epilepsia es una enferme-
dad discapacitante? La respuesta deberia ser ne-
gativa.

¢ Por qué? Porque bajo epilepsia se entiende la
aparicion repetitiva de crisis o ataques epilépticos,
expresion de alteraciones metabdlicas en las célu-
las cerebrales, capaces de trastornar en forma
pasajera la armonia caracteristica de la actividad
cerebral.

Las crisis son eventos breves duran de uno a
cuando mucho cinco minutos, en general ocurren
aisladas pero pueden repetir a intervalos imprede-
cibles entre minutos y afios, pasan solas, y cuando
terminan, el afectado pronto recupera sus capaci-

Summary

The facts and causes for the margination of people
that suffer epilepsy, their problems regards social
adaptation and even familiar troubles, all together
circumstances that they are carrying since ever in the
times until nowadays, are reviewed on the basis of the
social and historical aspects and the evolution of
ideas regards epileptology. It is stated why such
opinions should be reconsidered and instead of
which, to divulge appropriate arguments to realize
that those persons should enjoy general acceptance
and achieve the most adequate development.
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dades vitales, tal cual eran antes de la crisis. El
suceso, por si mismo, no produce estados lesivos
demostrables en el cerebro ni, sobre todo, en las
funciones intelectivas de quien lo sufrio.

En términos generales, esto es verdad. Sin em-
bargo, tanto los que atienden a personas con epilep-
sia como quienes la padecen, saben que no es tan
cierto. Aun a pesar del impresionante incremento
finisecular del saber y de las posibilidades para
estudiar las neurociencias y, asimismo, para diag-
nosticar y tratar los padecimientos neurolégicos, lo
dicho se debe tomar cum grano salis pues quienes
tienen crisis epilépticas se saben sefalados, sien-
ten que los evitan, no pocas veces sufren agresio-
nes y hasta ellos mismos se pueden llegar a juzgar
incapaces.

* Presentado en la IV Reunién Internacional de Neurologia y Neurociencias Escuela Militar de Graduados en Salud México D.F., 14 de Julio
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Epilepsia, ¢discapacitante?

En consecuencia, los objetivos de esta presen-
tacion son, por un lado, comentar acerca de las
creencias que desde siempre han propiciado las
limitantes impuestas a quienes tienen epilepsia
pues, en mayor o menor grado, les han impedido
desarrollar su vida con plenitud; incluso, en diver-
sas épocas la sociedad ha observado conductas
denostativas, hasta letales en su contra, y por otro
lado , plantear actitudes en procura de alcanzar la
premisa inicial: la epilepsia, en si misma, no se
debe considerar como una enfermedad discapa-
citante.

Consideraciones fisioldgicoclinicas

La historia natural de la epilepsia va aparejada
con el desarrollo hacia el sistema nervioso central
gue existe enlos seres de los niveles superiores en
la escala animal pues, gracias a su evolucién se
formael 6rgano en donde puede surgir el fenébmeno
epiléptico. Por lo tanto, en cualquier ser que tenga
cerebro es posible generar las llamadas “descar-
gas paroxisticas” cuya expresion podrian ser crisis
epilépticas.

En vista de la naturaleza del tejido nervioso,
cuando éste recibe estimulos normales y apropia-
dos, ya intrinsecos, fisioldgicos, o los generados
desde fuera del organismo, las respuestas son
especificas y reflejan las funciones del area excita-
da. De este conocimiento se originan lasideas para
ubicar, reconocer, diferenciar, entender y repre-
sentar, cual cartografia, una zonificacion funcional
del cerebro. En cambio, cuando la excitacion no es
normal y afecta ciertos puntes del érgano, la res-
puesta obedecera a una descarga neurofisioldgica
alterada, un paroxismo anémalo, que podria gene-
rar un ataque epiléptico.

Los fendmenos epilépticos tienen muchas ma-
neras de expresion, mismas que dependen del
nivel que el sujeto involucrado ocupe en la escala
evolutiva animal, del tipo de estimulo aplicado y del
area cerebral interesada. De aqui la diversidad de
crisis epilépticas en los humanos.

Esta circunstancia permite en 1989 elaborar
una propuesta de la Liga Internacional contra la
Epilepsia (ILAE), para la llamada “Clasificacion de
las epilepsias, de los sindromes epilépticos y de la
patologia correlativa’.! Para el ordenamiento se
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consideran tanto las modalidades de las crisis:
convulsiones, ausencias, mioclonias, como si apa-
recen a determinadas edades, o si obedecen a
trastornos del cerebro ubicados en zonas localiza-
das o en &reas mas bien extensas, y si son conse-
cuencia de un trastorno cerebral identificable
(sintomaticas) o obedecen a mecanismos aun no
del todo aclarados (hidiopaticas).

De su estudio y aplicacién es posible formular
criterios que, para los fines de esta exposicion,
permiten identificar cuando las crisis epilépticas son
uno mas de los sintomas secundarios a estados
lesivos del cerebro. Este hecho, el dafio cerebral, si
podriaimplicar un cierto grado de discapacidad para
la persona enferma.

En cambio, las formas de epilepsias idiopaticas,
aquellas donde aun utilizando los recursos mas
modernos para estudiar a los que las padezcan y
no se logren identificar lesion cerebral ni afeccio-
nes sistémicas causales del fendmeno epiléptico,
en general no estaran asociadas con estados
discapacitantes, excepto si se trata de crisis cuya
frecuencia sea muy elevada, la respuesta al trata-
miento no sea satisfactoria o las condiciones de
vida del que las sufre resultaran comprometedo-
ras; éstos si podrian ser factores limitantes para
desarrollar ciertas actividades, pero, en términos
generales, de ninguna manera serian causa 0
motivo para discapacitar a estas personas.

¢Por qué entonces las actitudes represivas
hacia quienes sufren epilepsia?

Resefia histérica

La respuesta se encuentra revisando la historia
deideasrelativas al cerebroy sus funciones; asi se
pone de manifiesto como la ignorancia es la princi-
pal causa de la estigmatizacion del epiléptico:

Durante el siglo VI a.C, en la Magnha Grecia
floreciod la Escuela Italica.? Sus integrantes, médi-
cosyfilosofos, influidos por Pitagoras quien vivié en
Crotona, y que entre otros pensamientos definié a
la filosofia como “el interés en conocer al hombre y
su mundo con objeto de alcanzar una manera feliz
de vivir para todos”, adoptaron conductas con sen-
tido humanistico parala practica médica, contrapo-
niendo la razén a la magia. Entre otros conceptos,
planteaban la disyuntiva salud-enfermedad como
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resultante del equilibrio de fuerzas vitales merced a
la relacion entre elementos antagdnicos como ca-
lor-frio, himedo y seco etc., cuya observancia
alcanzaria el propésito de mantener la vida saluda-
ble, en estado de armonia, al cuidar p. ej. el balance
entre actividad-descanso o la ingesta mesurada y
regular de alimentos y bebidas. Conocian de los
organos debido a que practicaban la diseccion de
animales e inferian para qué estarian alli. Asi,
Alcmedn de Crotona, uno de los més notables, dijo
del cerebro ser el asiento de las percepciones
sensoriales como la vista y el oido, situacién co-
mun a humanos y animales por tener ambos unas
cintillas que comunicaban al cerebro con ciertas
estructuras; Alcmeon pudo basar estas suposicio-
nes al observar los efectos de lesiones en las
cintillas o en los ojos u oidos; pero, ademas, al
registrar las consecuencias de golpes y otros
traumatismos sobre la cabeza, considerd al cere-
bro como el asiento del pensar y sus expresiones,
aunque la capacidad de razonar seria atributo pri-
vativo de los humanos.

Otro médico filésofo, Empédocles de Agrigento,
propal6 la idea de cuatro elementos inalterables:
agua, tierra, aire y fuego, como los integrantes de
todas las cosas, incluso de las partes del cuerpo,
gue mezclados en ciertas proporciones serian los
responsables de sus texturas, consistencias y posi-
bles funciones, v.gr. el caso de los huesos y
cartilagos. Con base en este planteamiento surgio
en el ambiente de la Escuela Italica el concepto de
cuatro elementos mutantes, integrados al cuerpo,
cuya prevalencia en un momento dado seria deter-
minante tanto para mantener estable la relacion
salud enfermedad como para matizar estados de
animo. La flema, la sangre, la bilis blanca y la negra
fueron los depositarios y sus efectos tan convincen-
tes que hasta la fecha se habla de temperamentos
flematico, sanguinario, bilioso o melancalico.

Estos conceptos abonaron terreno para la Es-
cuela de Cos, cuyo mas insigne representante,
Hipdcrates, la impulsé en el siglo V a.C. Sus ideas
aparecen en los 72 capitulos del Corpus
hippocraticun,® de los cuales se piensa que sélo
algunos, quiza cinco, sean de autoria hipocratica.
Entre ellos alcanzan particular relieve porunlado el
“Juramento hipocratico” pues asienta las bases
éticas para el ejercicio de la medicina que, juzgado
conrazén e inteligencia, guarda validez, y por otro,
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el tratado “Acerca de la enfermedad sagrada”,
donde Hipdécrates rebate las creencias de conteni-
do magico y supersticioso entonces aceptadas
para explicar las crisis epilépticas. La enfermedad
seria “sagrada” por pensarla como consecuencia
de castigos impuestos por divinidades a los huma-
nos, aunque también se la atribuia a ciertos usos y
costumbres, por demés habituales en el &mbito de
la Grecia clasica. Hipdcrates expuso y constato
una idea genial pues, al observar que los cerebros
de las cabras atacadas y muertas con crisis epilép-
ticas “...esta alterado, hiumedo, maloliente...”, de-
dujo que tal estado era consecuencia de que el
organo del pensamiento se habia inundado de
flema, hecho consecutivo a cambios de los ele-
mentos del cuerpo, tan natural como otros trastor-
nos propios de diversos padecimientos, que nada
tenian de divino. Mutatis mutandi, las cabras eran
victimas de un proceso meningitico. De cualquier
manera, en su texto Hipocrates también rebate las
otras creencias y propone conductas higiénicas y
dietéticas para contribuir a mantener el equilibrio
armonico del aire con los otros elementos del
cuerpo para evitar la epilepsia.

Sin embargo, el pensamiento magico, las su-
persticiones y los prejuicios hacen facil presa de
las conductas humanas, y asi la historia de los
epilépticos habria de continuar por caminos un
tanto bizarros.

En la Roma clasica las crisis epilépticas se
contemplaron como signo de mal agulero, y si
alguien las sufria durante una eleccién o comicio, el
acto era anulado, maxime si el afectado era Julio
César, quien ciertamente padecia epilepsia; de alli
la denominacion de “mal comicial”. A este respecto
corresponde la relacion que se establecia entre
epilepsia y melancolia pues se pensaba que am-
bas situaciones desembocarian unaen otray expli-
carian las peculiaridades caracterologicas del Cé-
sar.* En esa época Aulo Cornello Celso, un afama-
do médico romano, planted algo que hasta tiempos
recientes tenia cierta aceptacion pues, aludiendo a
la supuesta benignidad de la epilepsia, Celso se
referia a ella como “...de larga duracién y, sin
abreviar la vida, se prolonga hasta la muerte...”;®
con el tiempo, de la vox populi surgiria un “nadie
muere de epilepsia”, pero las observaciones actua-
les relativas al SUDEP: sudden unexpected deadin
epilepsy,® han dado lugar a otros conceptos. Por
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otro lado, el mismo Celso preconizaba una cierta
relacion entre sexualidad y epilepsia diciendo que
“..la curacién del mal en los jovenes obedeceria a
los primeros goces amatorios...”;” esta opinién
sigue inexplicablemente vigente y no es raro saber
de recomendaciones para curar de epilepsia me-
diante las practicas amatorias en boca tanto de
legos como de algunos facultativos.

La fascinacién que los astros celestes ejercen
sobre los humanos tiene muy variadas expresiones.
De la luna se han dicho enormidades, y por cuanto
aquienes sufren epilepsia, alas fases lunares se les
adjudicaba un efecto propiciatorio de crisis y esto
motivo que alos enfermos se los llamara “lunéticos.”
Tal seregistra en el Evangelio segin Mateo,® capitu-
lo XVII, donde aparece un hombre que se acerc6 a
buscarla curacién de su hijo quien“...por serlunatico
constantemente se lastima al caer en el fuego, las
piedrasy el agua...”. El texto se imbrica en el pasaje
del suceso enlo alto del Monte Tabor, cuando Jesus
les anuncia a cuatro discipulos su destino préximo.
Al bajar se encuentra con el hombre, escucha su
ruego y realiza un exorcismo para sacar al demonio
del cuerpo del chico, curdndolo; la expulsion del
demonio reaviva la imagen de “enfermedad sagra-
da”y sucomponente demoniaco que, parainfortunio
de los epilépticos, los habria de acompafiar mucho
tiempo.

La tematica del capitulo esta plasmada en el
cuadro de Rafael La Transfigurazione, su obra
postuma, concluida sin conocerse el por qué del
Maestro para realizarla con esa ténica. Sin embar-
go, el lienzo se utilizé para presidir su velorio
cuando fallece el Viernes Santo de 1520, a los 33
afos de edad.

Surgieron conocedores y estudiosos de arte
con diversas explicaciones respecto al por qué,
incluso hubo quienes ponian en duda la autoria de
Rafael para el total de la obra, en particular la del
cuadrante inferior derecho donde aparece el chico
cayendo en crisis. Pero el hallazgo de bocetos, sin
duda realizados por Rafael, rebate tales argumen-
tos. En afos recientes, Janz, prestando atencion
precisamente a esa escena, su posible relacién
conlaimagende Jesus levitando y juzgando la obra
con criterio gestaltico, ofrece una explicacion plau-
sible en La epilepsia vista metafisicamente.® Tanto
sus razonamientos como la evidente similitud en-
tre la pintura del chico y las imadgenes modernas de
pacientes mediante registros video EEG, demues-
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tran, primero, que Rafael debe haber tenido frente
a si alguna persona atacada de crisis como la
representada y, segundo, permiten elucubrar de
manera libre acerca del por qué del Maestro para
esa Transfigurazione. La visidn metafisica de Janz
implica razonar y plantearse consideraciones
antidemoniacas en el sentido mas amplio, pues
todavia hoy, contemporaneos aquejados por crisis
epilépticas, podrian estar expuestos a fetichismos,
tal cual ocurri6 durante la Edad Media. En esa
época los epilépticos vivieron marcados por el
temor de la gente ante lo sobrenatural, lo demonia-
co, la hechiceria y la mala suerte. Las mujeres
epilépticas serian tachadas de brujas y por eso
gquemadas, se las encerraba y si se llegaban a
embarazar, corrian peligro de que las enterraran
vivas. A los hombres se los expulsaba de las
comunidades, no sin antes castrarlos. En el sur de
Alemania y el norte de Italia se veneré a San
Valentin como patrono de los epilépticos debido a
gue el santo sufria caidas y crisis; su nombre en
aleméan antiguo era Fallentin del verbo fallen:caer.'®

Durante el Renacimientoy, gracias a las inquie-
tudes de Paracelso, comenzaron la blsqueda y el
ordenamiento mas sistematicos de substancias
para combatir enfermedades. Pero, para los epi-
Iépticos, esta tendencia recién aparece a media-
dos del XIX, cuando Lockock propalé el suminis-
trarles sales de bromo, aunque €l pretendia ate-
nuarles la libido para curarlos de las crisis.!11?

Eldesarrollo de laneurologiaclinica, ladescripcion
de los trastornos del sistema nervioso, la corrobora-
cién de sus funciones y las posibilidades para tratar-
los, experimenta una época de sorprendentes avan-
ces durante el XIXy principios del XX. En consecuen-
cia, el abordaje de los trastornos epilépticos se modi-
fica y los conocimientos se acumulan rapidamente,
creandose la necesidad de difundirlos e intercam-
biarlos. Esta razon mueve a fundar la International
League Agaist Epilepsy (ILAE) en el afio 1909 en
Budapest. Esta organizacién esta integrada por gru-
pos médicos llamados Capitulos que, en cada pais,
congregan a quienes estudian la neurofisiologia de la
epilepsia y a los que la manejan clinicamente. Sus
experiencias se comunican en reuniones locales y
cada determinado tiempo en congresos internacio-
nales. El Capitulo Mexicano (CAMILICE) se fundaen
1977, y dado que practicamente se integrd con toda
la comunidad neuroldgica, ese mismo afio fue reco-
nocido de manera oficial por la ILAE
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Un punto nodal para el progreso en epileptologia
lo marca Hans Berger, psiquiatra aleman, quien
buscando registrar la actividad cerebral de manera
objetiva, desarrolla la electroencefalografia (EEG)
durante los afios 30. Luego de un arranque dificul-
toso, el método es reconocido y aceptado mundial-
mente como un recurso indispensable para estu-
diar con bases fisiol6gicas el sistema nervioso
central y, en particular, la epileptologia. El EEG ha
resultado decisivo tanto para investigar los aspec-
tos basicos del fenomeno epiléptico en el laborato-
rio de neurofisiologia como para apoyar las practi-
cas clinica y quirargica.

La aportacién de Wilhelm Roentgen a fines del
siglo XIX modificé substancialmente el panorama
del quehacer médico. Las imagenes radiologicas
dieron explicaciéon a muchos de los trastornos del
sistema nervioso aunque sus alcances, incluso
utilizando los llamados métodos invasivos, encon-
traron ciertos limites. Sin embargo, el afio 1972
marca un parte aguas para conocer sin compro-
meter, pues se difunde la tomografia computada
(TC) como un sorprendente primer método del -a
veintiocho afos de distancia- tan dilatado y rico
horizonte de la neurocimagenologia. Por cuanto ala
epileptologia, las imagenes de la TC, por resonan-
cia magnética (RM) o las que ofrecen los procedi-
mientos de la medicina nuclear (SPECT), demues-
tran en una cada vez mayor proporcion de casos,
alteraciones intracraneales causales de diversas
crisis epilépticas y permiten dar fundamento para
ciertas decisiones terapéuticas.

Por lo que al tratamiento atafie, el panorama
actual es halaguiefio. Si, como se dijo antes, primero
fueron las sales de bromo y luego se buscé adminis-
trar fenobarbital, a fines de los 30 se introdujo la
difenilhidantoina (DFH) como el primer farmaco
propositivamente cernido con objeto de usarlo como
antiepiléptico (AE), que-con las salvedades que la
experiencia dicta, sigue entre los AE de primera
eleccion. Los avances en la neurofarmacologia han
generado una cascada de AE cuyo empleo razona-
do permite alcanzar la curacién o, al menos, un
control satisfactorio en porcentajes muy significati-
vos de casos. Pero ademas, los progresos en el
campo de la neurocirugia, en combinacién con las
posibilidades para detectar alteraciones suscepti-
bles de abordaje quirdrgico, y bajo expectativas de
secuelas minimas, plantean un abanico de posibili-
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dades de éxito muy amplio. En consecuencia, la
vision para quienes sufren epilepsias se ofrece con
un cumulo de condiciones para combatirlas de
manera efectiva y propiciar cambios en su calidad
de vida, capaces de incrementar sus oportunidades
para desarrollarse personal y socialmente.

Luego entonces, por qué ante la situacion médi-
co-cientifica actual, los aspectos sociales y perso-
nales de quienes sufren epilepsia siguen, parado-
jicamente, en crisis.

Consideraciones sociales!®

Para sélo mencionar algunos ejemplos, el ser
epiléptico es excluyente para abrazar la carrera de
las armas o de religioso(a); en el Talmud se esta-
blece la epilepsia como un defecto e incapacidad
de la mujer para cumplir con sus funciones'y, por lo
tanto, puede dar base para el divorcio;® obtener
licencia para conducir vehiculos esta bajo reglas y
condiciones que, en los paises donde las reglas
valen, los epilépticos estan sujetos a ciertas limita-
ciones o no pueden acceder a ella; las compafias
de seguros denegan la pdliza de vida y de gastos
médicos a quienes tienen epilepsia; los codigos
civiles en México, sibien no marginan al epiléptico,
tampoco lo protegen; es comun que los nifios que
convulsionen o tengan alguna otra manifestacion
epiléptica terminen siendo expulsados de los plan-
teles educativos; etc.

Por estos motivos, y buscando ofrecer apoyo
social, laboral, legal e interpersonal, en 1961 se
funda el International Bureau of Epilepsy, una con-
gregacion de personas NO médicos, interesados
en los epilépticos y su problematica existencial.
Las actividades de esta sociedad se reflejan en una
amplisima labor “pro-epilépticos” merced a sus
ramales en muchos paises. Si bien en México no
existe como tal, su influencia si se ha dejado sentir
en algunos medios. En el CH 20 de Nov. del
ISSSTE, los integrantes del Servicio de Neurologia
impulsaron un proyecto para atender los aspectos
socio-familiares de los derechohabientes atendi-
dos en él. Del equipo de neurélogos del INNN
“Manuel Velasco Suéarez” surge un llamado “Pro-
grama prioritario de epilepsia”, que trabaja en diver-
sas entidades tanto los aspectos médicos como
algunos socio-familiares.
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Enlopersonal, el 7de mayodel 1997,y enfuncion
de los criticos caminos que han de andar quienes
padeciendo crisis epilépticas, carecen de posibilida-
des para atenderse, no son derechohabientes del
IMSS, del ISSSTE o de alguna otra corporacion, no
tienentrabajo, notienenquiénlos oriente, se estable-
ce un programa denominado EPI-G, que significa
“para epilépticos gratis”. La idea original es poder
consultar gratuitamente al epileptélogo para obtener
apoyo en los aspectos médicos, el programa fue
impulsad o y apoyado por los medios de comunica-
cién, primero por la sefiora Ma. Victoria LLamas, lo
gue genero una gran afluencia de personas con esa
problematica. A la fecha, gracias a ciertas colabora-
ciones por parte sobre todo de laindustria farmacéu-
tica, sigue funcionando y se lo pretende involucrar
con organismos que tengan capacidad para ayudar
a resolver la problemética existencial de quienes
sufren epilepsias en forma més amplia, buscando
atender también los aspectos sociales.

En conclusion, cuando el quehacer médico se
basa en el conocimiento adquirido merced al pen-
samiento racional que imbuye ala culturacientifica,
se alcanza la posibilidad de resolver problemas de
salud adecuadamente. En particular, por cuanto a
epilepsia se refiere, esta postura da lugar para
explicar lo que existe, reconocer las limitaciones,
buscar nuevas respuestas y evitar informaciones u
opiniones equivocas, avalando el enunciado inicial.
La epilepsia, como tal, no se debe considerar una
enfermedad discapacitante.
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