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1.

INTRODUCCION.

La patologias crdonicas, que conllevan una carga de incurabilidad vy
degeneracion, implican actitudes sociales muy negativas para quienes las
sufren, que se afiaden a los efectos negativos y objetivos. La epilepsia es un
caso paradigmatico que aun supone una carga de estigmatizacion,
especialmente en el area sociolaboral en quienes la padecen. Los trabajos
pioneros en Espafa, de los afos ochenta (Abad y colaboradores) vy
aportaciones mas recientes, hacen pensar que el proceso estigmatizador

social persiste.

Me propongo valorar mediante encuestas algunos aspectos relacionados con
la concepcidn social del paciente epiléptico asi como de actitudes hacia éste,
que pueden verse reflejadas en comportamientos sociales (como el rechazo o
la autoproteccidn) y que a la vez generan estigma. De estas respuestas
podremos deducir en que medida se pueden ver afectadas las relaciones
sociales, familiares y laborales de los enfermos que la padecen y en qué

medida ello ha variado desde los anos ochenta.

Es fundamental conocer las creencias de la poblacion que determinaran
comportamientos y las actitudes sociales en torno al paciente epiléptico si
queremos favorecer su normalizacién e integracién, minimizando las
dificultades que encuentran en diferentes areas de su vida familiar, laboral,

relacional, escolar etc.



2. MARCO TEORICO

Concepto de epilepsia

La OMS define la epilepsia como una “afeccion crénica, de etiologia diversa,
caracterizada por crisis recurrentes debidas a una descarga excesiva de las
neuronas (crisis epiléptica) asociada eventualmente con diversas

manifestaciones clinicas o paraclinicas”.

La cronicidad, mas o menos prolongada, es condicién de la enfermedad
epiléptica, de modo que fendmenos criticos cerebrales aislados, alun con la
misma fenomenologia que las crisis epilépticas, no suponen la existencia de

una auténtica epilepsia.

Las manifestaciones clinicas son muy variadas y van desde la conocida
convulsion ténico-clonica generalizada, paradigma durante siglos de fendmeno
epiléptico, a crisis focales (motoras, sensitivas, psicomotoras), breves
sacudidas musculares globales (mioclonias) o pérdida general de tono
muscular (crisis atonicas) a las crisis de ausencia. La frecuencia de aparicion
de tales crisis, su fenomenologia, la edad el enfermo y la etiologia del proceso

causante, determinaran la gravedad del padecimiento.

Se estima que la epilepsia afecta en promedio a un 5 por mil de la poblacién
general. Respecto a su curabilidad, la situacién ha variado mucho a lo largo de
la historia. En la actualidad podemos decir que cerca de un 70 % de los casos
son controlables con medicacién y de estos aproximadamente un 25 % son
totalmente curables. El resto, refractarios al tratamiento medicamentoso,
pueden mejorar o ceder completamente con tratamiento quirdrgico en cerca

del 40 % de los casos.

La asociacién de la enfermedad con deficiencias intelectuales, instrumentales
y motoras, dependerda de la etiologia del proceso, que ird desde

degeneraciones cerebrales, tumores, procesos vasculares, patologia perinatal,



infecciones, etc., hasta los casos en que no se consigue objetivar un claro

proceso causal (Abad, 1992, pp. 13 ss.).

Aspectos generales

La concepcion magico-telrgica de la enfermedad desde la antigiiedad, por
una parte y los efectos o causas de la misma enfermedad sobre el estado
general y posibilidades del enfermo, asi como sobre sus capacidades sociales
y laborales, suponen un factor afadido a la entidad morbosa: la posible
estigmatizacidén social. A ello se afiade la autoestigmatizacion, reflejo de lo
que el enfermo percibe o cree percibir de la sociedad en su interaccién

cotidiana.

El morbus comitialis de los romanos o0 morbus sacer de algunas civilizaciones
prerromanas, son caricaturas de la peculiar forma de ver la epilepsia en la
sociedad mas antigua. No parece que la actual se haya desprendido
completamente de una vision estigmatizante paralela sobre un padecimiento
gue en si mismo es uno mas de los males neuroldgicos que afligen a la estirpe
de Adan.

Los items de la posibilidad estigmatizante de la epilepsia son complejos e
interactivos (Figura 1). Por un lado estd la constitucion epiléptica
condicionante de la enfermedad. Se sabe que para que se produzca la
epilepsia, caracterizada por la existencia de fendmenos criticos de diversa
fenomenologia, es preciso que concurran tres factores: una base genética
sobre la que desarrollar la peculiar forma de expresidén de la enfermedad en
forma de crisis (descarga neuronal excesiva de zonas cerebrales), una noxa
neurologica de diversa etiologia (traumatismo, encefalitis, anoxia neonatal,
malformacidén, etc.) que pone en marcha la enfermedad y un precipitante de
las crisis. La compleja interaccion entre constitucién previa, genéticamente
determinada y los dafos neuroldgicos que a partir de ella ponen en marcha la

enfermedad, determinaran posibles deficiencias neuropsicolégicas amplias o
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incapacidad para algunos trabajos o para relaciones sociales constructivas y
normales. A ello se afiadira el posible peligro que determinadas crisis entrafia
para el enfermo o sus semejantes (no sélo las convulsivas, puesto que una
crisis, por ejemplo, parcial compleja, puede determinar alteraciones graves

curso de una ejecucion).

del nivel de conciencia y accidentes en el
CONST;TUCION ASOCIACION CON
EPILEPTICA | DEFICIENCIA
CONDICIO- == CEREBRAL SEGUN
NANTE ETIOLOGIA
INCAPACIDAD I?SLE(?;]?:I(;
PARA ALGUNOS [« Y/0
TRABAJOS MEDICACION
PELIGRO PARA POSIBLE
Si MISMO POR [« » PELIGRO PARA
LAS CRISIS LOS DEMAS

CRISIS
EPILEPTICAS

Figura 1. Estructura del estigma en la epilepsia



Al peligro cierto de la mayoria de las crisis, se afiade el posible deterioro por
el tratamiento crénico con neurofarmacos y el mismo deterioro que podria

darse por el decurso de la enfermedad.

Y no se debe olvidar un aspecto menos previsible pero absolutamente real: el
rechazo social hacia toda manifestaciéon conductual fuera de lo normal, que si
ademas se da en coexistencia con factores neuroldgicos que impliquen un
grado aun minimo de minusvalia, supone rechazo del enfermo. En otras

palabras: lo anormal, repele.

Todos estos factores van a constituir el entramado para el desarrollo del tapiz
de la estigmatizacion del epiléptico, que ademas, como se vera, se asienta en
criterios histéricamente sobresalientes y con notable influencia sobre toda la
sociedad. Una enfermedad concreta, generara rechazo social siempre, pero
Unicamente en el ambito del conocimiento directo del enfermo; en el caso de
la epilepsia, la etiqueta que supone el diagndstico va a arrastrar una serie de
connotaciones culturales que van mas alla del rechazo simple e inmediato del

enfermo.

Encuadre historico

Resulta llamativo comprobar que en las viejas culturas mesopotamica, de la
India previa a la invasion maceddnica o el Egipto clasico de mas de veinte
siglos antes de Cristo, mientras que el vulgo considera la epilepsia como un
mal castigador, maldito o a veces signo de manifestaciones sobrenaturales,
los criterios médicos atribuyen su origen a lesiones cerebrales concretas, con
explicaciones mas o menos pintorescas, pero siempre alejadas de lo religioso.
La Grecia clasica que conocemos en testimonios de unos quince siglos antes
de Cristo, cae globalmente en explicaciones supranaturales sobre actividades
demoniacas como origen de las crisis, sin adentrarse demasiado, es verdad,
en el concepto clasico de la culpa. La literatura del pueblo judio, concretada

en los escritos del Antiguo Testamento, basicamente plasmados hacia el siglo
7



VII-VI aC, aunque con algunos fragmentos incluidos fechados incluso en el XII
aC, también atribuye un origen demoniaco o punitivo a la enfermedad
(Ferrando, 1984).

Hipdcrates, al hablar de la enfermedad sagrada, se aleja completamente de
tales concepciones a partir del siglo IV aC, describiendo cuadros sindrémicos
clarisimos, que nada tienen que ver con dioses o demonios, sino con lesiones
neurolégicas razonablemente identificables. La sucesiva aculturacion vy
reculturizacién del mundo occidental, acabé dejando un poso de culpa vy
castigo en el origen de la enfermedad epiléptica, con escasas excepciones,
como las luminosas descripciones de clinica y atisbos etioldgicos de Aureolus
Teofrastus Bombast ab Hohenheim, Paracelso (siglo XVI). Sin irnos demasiado
lejos, en la Turquia contemporanea, cientificamente europea y culturalmente
muy anclada en momentos de pensamiento cercanos al siglo XVII, se sigue
concibiendo popularmente la epilepsia como algo ligado a la naturaleza

pecaminosa del hombre, a la locura, al mal moral (Figueroa, Campell, 2004).

En la “cultura” popular espafnola, se recogen algunos ensalmos para recitar
ante el fendmeno de una crisis convulsiva generalizada, que indican la
persistencia popular de convicciones acientificas sobre la enfermedad. Recoge
FERRANDO (1984) un ensalmo que se recitaba en los afios 40, acercando la

boca a la oreja del enfermo afecto:

Criatura oye a tu Criador
Criador oye a tu criatura.
Gaspar, Melchor, Baltasar,

levantate, por la Santisima Trinidad.

La medicina no es ajena a tales interpretaciones

La mente popular no funciona, por lo general, de forma auténoma; lo masivo

no suele generar pensamiento, sino mas bien movimiento. Las ideas surgen

en mentes concretas, cuya influencia genera la difusién de pensamientos o
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concepciones diversas como mancha de aceite en la sociedad. Es exactamente

el caso de la enfermedad epiléptica.

La plasmacion moderna de un modo de ser epiléptico surge a principios del
siglo XX en una joven Alemania sumamente preocupada por aspectos que
influyen en el devenir histérico y cultural, como la raza o la constitucion
bioldgica. Alejandose de concepciones magico-telrgicas, el profesor Friedrich
Mauz (Mauz, 1942) busca explicar la base sobre la que se desarrolla la
enfermedad epiléptica, centrandose en la “constitucién”, la base sobre la que
se va a desarrollar la enfermedad. La constitucion seria un criterio impecable
si no estuviese contaminada por un hecho que aparentemente paso
desapercibido al investigador y algunos otros colegas que le precedieron y
siguieron: los rasgos supuestamente constitucionales de la epilepsia estaban
claramente contaminados por la ausencia de un control terapéutico de la
enfermedad que sélo fue razonablemente eficaz a partir de la entrada del
fenobarbital sddico en los anos 50 y de la diefenilhidantoina en los 60; antes
sOlo los bromuros, de tremendos efectos toxicos, podian aliviar un poco
algunas de las formas de epilepsia. Por ese motivo, una buena parte de los
enfermos epilépticos vivian marginalmente, en ambientes mas o menos
protegidos y un numero nada despreciable de ellos se encontraba en centros
de internamiento (manicomios) hacinados entre diversos enfermos afectos de
todo tipo de patologias psiquidtricas que participaban de la epilepsia en la
ausencia de tratamientos realmente eficaces. Sin embargo, desconocedores
del devenir posterior de la terapéutica neuroldgica, los investigadores
aventuraron sus trabajos sobre la constitucién epiléptica, partiendo de
muestras de poblacién que estaban viciadas por la evolucion de la enfermedad

y sus efectos en los enfermos que la padecian.
Los rasgos basicos de la constitucion epiléptica serian los siguientes:
Agresividad Compulsividad Tendencia depresiva

Egocentrismo Emotividad Trastornos sexuales



Escrupulosidad Hipomania Escaso sentido del humor

Hipermoralismo Hipergrafia Interés filoséfico
Obsesion Paranoidismo Pedanteria, circunloquio
Pasividad Viscosidad Religiosidad

Parece que el pobre enfermo epiléptico, ademas de sufrir su cruz neuroldgica,
no queda muy bien parado en tan detallada descripcidn. Es la descripcidén de
la “constitucién ictafin”, la que se supone que es la base para el desarrollo de
la enfermedad epiléptica. Resulta muy interesante detallar algunas
afirmaciones literales de la obra fundamental de la historia de la medicina
para concretar o cerrar un prejuicio aparentemente cientifico sobre el modo

de ser del epiléptico, que luego dio origen parcialmente al rechazo del mismo.

Dice Mauz que “los representantes mas destacados de nuestra especialidad
siguieron sosteniendo la importancia de los factores disposicionales en el
problema de la epilepsia, esforzandose en su caracterizacién positiva” (Mauz,
op. cit., p.7). el esfuerzo del citado autor se concreta en el estudio “...en los
ultimos 10 afios de 500 enfermos con convulsiones...Se vio que determinados
tipos y niveles de formas disposicionales humanas se repiten siempre entre
los enfermos convulsivos, mientras que otros, por lo general, no aparecen.”
(Mauz, op. cit. p. 9) Resulta interesante comprobar cémo, de todas las formas
de epilepsia y tipos de crisis epilépticas, la atenciéon se centra sélo en los
enfermos que padecen convulsiones (crisis convulsivas generalizadas o focales
secundariamente generalizadas) sin tener en cuenta otras manifestaciones
criticas menos aparatosas, como las crisis focales complejas o las ausencias y
ademas sin estudiar a los nifios y jovenes epilépticos. Este es un serio escollo
a la hora de generalizar el concepto de constitucion epiléptica, pero hay que

comprender que en el momento en que surge la teoria, la convulsion,
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especialmente cuando se repite con frecuencia, es el problema mas

importante de la clinica epileptoldgica.

La descripcién ya entra mas a fondo al emplear criterios de neto significado
descalificador o minusvalorativo del enfermo epiléptico. Citando a Kraepelin,
Bumke, Lange, Ewald y Stertz, autores que se ocupan fragmentariamente del
tema antes que él, Mauz expone: “..sorprende en el epiléptico una
lentificacion de todos los procesos psiquicos...no puede seguir los cambios
bruscos de conversacién o atender simultdneamente a varias cosas. Queda
adherido a lo particular y lo actual, no tiene tendencia ni capacidad para
formar conceptos generales, para establecer relaciones, para ensanchar sus
horizontes.. Tampoco es capaz de separar lo importante de Ilo
secundario...resulta caracteristicamente prolijo y notablemente minucioso y

pedante” (Mauz, op. cit., p. 11). Como se ve, no deja titere con cabeza.

Respecto a los rasgos fisicos, la descripcion de Mauz no es menos halagiefia
(Mauz, op. cit., p. 13): “En un rostro amorfo, de estructura pobre y por lo
general ancho, vemos dos 0jos no dirigidos activamente a su alrededor, en
armonia con una fina inervacion total de la cara, sino adheridos pasivamente
a una persona u objeto de las inmediaciones. Asi se origina esa mirada de
animal manso y fiel, descrita ya por Dostoyewski. Pero no sélo la mirada,
también la presidon de la mano, que no quiere soltarse, el matiz, el timbre y el
tempo del lenguaje, la actitud y los movimientos, nos ponen de manifiesto la
adherencia como pieza esencial de esta constitucion. En cuanto a la
arquitectura corporal, predomina la displasia en el mas amplio sentido de la
palabra”. La descripcion, aparentemente fria, entra llamativamente en el

terreno del menosprecio con la cuidadosa seleccién de calificativos.

Para concluir, nuestro autor habla del deterioro progresivo del epiléptico en
términos que ya resultan mas demoledores que otra cosa: “Por otra parte, es
evidente que una epilepsia progresiva en una constitucion enequética,
produce con el tiempo defectos organicos y hace mas groseras las

caracteristicas constitucionales” (Mauz, op. cit., p. 19). Como se ve, ni por un
11



momento se pone en duda la existencia de una auténtica constitucidon
epiléptica, que se veria agravada, no generada, por el curso de la
enfermedad. Una concepcidén tan radical, generaria posturas médicas muy
cercanas a los peores prejuicios del pueblo llano, pero ademas con el ropaje

de “cientifico” para las opiniones sobre la enfermedad.

Sin embargo, tampoco es necesario remontarnos al pensamiento meédico
aleman de principios del siglo XX para rastrear actitudes descalificadoras,
estigmatizantes, en el propio ambito médico. Sirva como ejemplo lo que al
respecto dice el doctor Lechtenberg, que edita un amplio trabajo sobre la
repercusion de la epilepsia en la estructura familiar en Cambridge,
Massachussets, USA, dando el trabajo a imprenta por primera vez en 1984,
fecha muy cercana a nuestro tiempo. Dice el citado autor: “Poco mas del 25
% de los pacientes con epilepsia se ven libres de problemas intelectuales, de
conducta o simplemente neuroldgicos. Alrededor del 50 % tienen problemas
sociales o psicoldgicos que salen a la luz en sus actividades diarias. Depresion,
ansiedad excesiva, autodenigracién, hipocondria, pensamiento confuso,
hipersensibilidad e insatisfaccion profunda son referidos con frecuencia y

observados en los pacientes adultos con epilepsia”.

Parece que queda razonablemente ilustrado de qué modo a partir de
descripciones y criterios médicos, aparentemente objetivos, es posible

contribuir a la estigmatizacién de la enfermedad epiléptica.

Estigma y epilepsia

Se estigmatiza a alguien cuando se le impone un atributo personal que le
resulta profundamente desacreditador ante la sociedad. “Fulano es un vago”,
“Mengano es un vicioso”, son descalificaciones que permanecen como una
etiqueta de la que no resulta facil librarse, porque se asume socialmente que
tal etiqueta expresa claramente lo que contiene la botella, lo que realmente es

el individuo. La estigmatizacion como concepto y praxis social, fue estudiada
12



de forma ejemplar en nuestro tiempo por Goffman (Goffman, 1963) quien en
una obra amplia pudo detallar como desde un analisis psicosocial, el estigma
se identifica como una marca, senal o signo, manifiesta o larvada, que hace
que el portador de la misma sea incluido en una categoria social hacia cuyos
miembros se genera una respuesta negativa. En el caso que nos ocupa, la
epilepsia, el fendmeno es colectivo como atribucidon y social como respuesta.
"

No se trata de la atribucion de una cualidad denigrante o despreciable a “un

enfermo, sino a una enfermedad.

La estigmatizacién, sin embargo, debe matizarse en su estructura. En primer
lugar, hay una estigmatizacion relativa, legitima, que se basa en la realidad
objetiva e innegable; por ejemplo, una persona de muy baja talla sera de
entrada desechado como candidato a formar parte de un equipo de
baloncesto. Es un estigma que le impide selectivamente un tipo de actividad y
como tal no es sociégeno. Sin embargo, existiran otros estigmas que impiden
mas que determinadas actividades, disfrutar del aprecio social, que proceden
de la atribucidn injusta y no objetiva de cualidades negativas; por ejemplo, la
etiqueta previa de “antipatico” que puede transmitirse entre colegas o entre
dirigentes jerarquicos que se suceden, aplicada a un empleado, puede
producir una auténtica animadversidon sin causa objetiva, que genere malas
relaciones laborales, demérito o incluso persecucién laboral.A esto hay que
anadir que la estigmatizacion no se centra en un Unico criterio social de
demérito o rechazo, sino que tiene una amplia taxonomia dentro de la

sociedad y de las sociedades.

En la enfermedad que nos ocupa, podemos encontrar alguna pista reciente en
el trabajo de Marichal y Quiles (Marichal, Quiles, 2000) realizado sobre una
encuesta estructurada hecha a 169 estudiantes universitarios de la
universidad de La Laguna. Empleando una modificacion del sistema
taxondmico de Goffman, encuentran los autores que la epilepsia es
estigmatizante fisicamente con el nimero 16 (entre albinismo y sordera)

sobre un total de 66 categorias, socioculturalmente con el numero 51 (entre
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llagas en la piel y mudez) sobre 66 categorias y psicoldgicamente con el
numero 10 (entre drogadictos y mujeres maltratadas) sobre las 66 categorias
tratadas. Es decir, que globalmente la epilepsia, a finales del siglo XX, esta
considerada como una entidad realmente rechazable dentro del primer tercio
de condiciones estigmatizantes para la sociedad. Afiadamos a esto que en un
lugar geografica y culturalmente tan distinto como Cuba, se considera peor la
epilepsia que el cancer a efectos sociales (Iglesias, Fabelo, Miranda, 2005).

Parece que sobran mas comentarios al respecto.

Primeras aproximaciones al estigma epilepsia

Se puede considerar que el primer trabajo relevante sobre el tema es el de
Caveness (Caveness, 1949). El prof. William F. Caveness, del hospital de
Bethesda, Maryland, consiguid entusiasmar a sus colaboradores y otros
colegas con su trabajo pionero, fruto de la observacion de lo que ocurria con
veteranos de la II Guerra Mundial que habian sufrido epilepsia postraumatica
por acciones bélicas, de modo que las encuestas se siguieron en el tiempo,
hasta publicar el dltimo trabajo que resume lo acaecido a lo largo de

veinticinco afnos a partir del primer trabajo (Caveness, Gallup, 1980).

Las variables estudiadas incluian la consideracién socio-laboral, la capacidad y
rendimiento escolar y académico, la afectividad, las relaciones intrafamiliares,
el conocimiento de las causas de la enfermedad y la experiencia directa de
haber presenciado alguna crisis. Estos aspectos se pusieron en relacién con
diversas variables socioecondmicas y geograficas (los Estados Unidos son un
territorio muy amplio y diverso). Al cabo de treinta anos, se observa que los
datos muestran una clara dinamica, progresivamente mas favorable hacia la
enfermedad. Al tiempo, queda patente que el factor mas importante en la
consideracion estigmatizante, es el nivel sociocultural y que el conocimiento
objetivo de la enfermedad no se modifica significativamente a lo largo del

periodo estudiado. El estigma es menor en la costa este (econdmicamente
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mas alta), que en la costa oeste y el sur de la Unidon. El estigma consiste en
considerar que los epilépticos tienen menos posibilidades sociolaborales,
académicas y de desarrollo personal que el resto de personas, que suponen
un cierto grado de peligrosidad, no sélo para si mismos sino también para los
demds y que la enfermedad tiene rasgos degenerativos mas o menos
acentuados. A partir de los trabajos de Caveness, que abrieron brecha, se
hicieron otras investigaciones que abundaban en los hallazgos y que no

parecen referencias pertinentes para el objetivo de este trabajo.

Pioneros espaioles en el estudio del estigma epilepsia

La primera publicacion de envergadura sobre el tema es la del doctor Gonzalo
Moya, jefe del servicio de neurologia del hospital Nicolds Achucarro de la
Beneficencia del Estado, en Madrid, y sus colaboradores Santos Julian-Ramo
e Isabel Grandas (Moya, Julidan-Ramos, Granda, 1966). El trabajo iba
precedido por el discurso de ingreso en la Real Academia de Medicina de
Barcelona del doctor Antonio Subirana, en 1964 (E/ problema social de la
epilepsia, citado por Moya, Julian-Ramos, Granda, 1966), y de un articulo del
doctor Moya (Moya, 1962) en el que se planteaba descriptivamente, sin

investigacién epidemioldgica prospectiva, el tema del estigma en la epilepsia.

El trabajo de Moya y colaboradores (Figura 2) tiene un extraordinario mérito
por dos motivos. En primer lugar se trata de una encuesta amplia, realizada a
5.000 individuos representativos de casi todas las subpoblaciones socio-
laborales, con déficit en el campesinado y de diferentes regiones espafolas,
aunque las respuestas sélo fueron 461 (el 9,2 % de los encuestados). En
segundo lugar, el objetivo explicito del trabajo es detectar en qué terrenos
concretos se dan actitudes estigmatizantes injustificadas, para aconsejar a las
autoridades sanitarias y educativas sobre cédmo corregir tales errores, como
se ve claramente por las conclusiones de cada capitulo de conclusiones de

articulo. Ni que decir tiene que nadie siguid tan sabias indicaciones. Este

15



trabajo fue seguido de otro de fecha mas reciente (Bermejo, Varela, Forteza,

1983) y menos pretensiones, que llega practicamente a las mismas

conclusiones que el pionero.

REv. San. & Hic. PGe. Tomo HKLII. Afio 1966
Niims, 8-4.—Phgs. 203-226

Encaesta sobre la opinién pvblica espafiola
acerca de la epilepsia

(Estadic previo)

POR

GONZALO MOYA; SANTOS JULIAN - RAMO (™) ISABEL GRANDAS (™)

I. INTRODUCCIGN

En su libro publicado en 1958 sobre la epilepsia, CHAVANY refiere
que, habiendo anunciado 2 la madre de un muchacho queé 'las eriais
que éste padecia eran crisis epilépticas, aquélla exclamd que, puesto
que era epiléptico, no quedaba otra solucidén que enviarlo a Argelia (que
se encontraba entonces en plena guerra de independencia),

Esta opinién no hace sino reflejar en caricatura la de una parte muy
importante de la poblacién; tal opinién desfavorable no puede sino
limitar seriamente las posibilidades educativas, laborales y, por éllo,
econémicas de los epilépticos que, ademds, pueden presentar, como fe-
némeno reactivo, ‘trastornos de la personalidad que nada tienen que
ver con sus erisis convalsivas. Con ello no queremos decir gue
ninglin epiléptico sea oligofrénico, o que ninguno presente trastornos
de la conducta (originados, en general, por la localizacién en el 16bulo
temporal de su foco epileptogeno); pero si que el peso negativo de una
opinién piblica mal informada es el elemento esencial en la posterga-
cién social del enfermo epiléptico. '

Este aspecto ha side analizado muy detalladamente fuera de Espa-
iia, tanto en lo que se refiere a los sondeos de la opinién como en lo
que concierne a las soluciones econémico-sociales y legales que se han

(*) Jefe del Servicio de MNeurologfa «INicplds Achiicarros, Gran Hospital de Ia Bene.
ficencia General del Estado, Madrid, :

(**) Seccién de Meurologla Social «Carlos Prietos, del Servicio de Nenrologia «Nico-
l4s Achficarros. : i i

Figura 2. El trabajo pionero sobre estigma epilepsia en Espafia
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Las principales conclusiones del trabajo (algunas no reflejadas numéricamente

en la redaccién) pueden sintetizarse asi:
- Los epilépticos son agresivos para el 25 % de los encuestados,
- El 16 % de los encuestados manifiestan temor ante el enfermo epiléptico,

- El 70 % de los encuestados manifiesta cierto grado de conmiseracién por

tales enfermos,

- La actitud de indiferencia afectiva y asistencial hacia el epiléptico es
mayor entre los estudiantes sanitarios (ATS y Medicina) que entre el resto de

la poblacién encuestada, sin relacion alguna con la sanidad,

- La relacion entre epilepsia y locura queda descartada en los niveles
socioculturales mas elevados de los encuestados, mientras que en los mas

bajos se asume que existe tal relacion por un 30 % de los encuestados,

- La heredabilidad de la epilepsia, que parece un tanto diluida en las
respuestas y se asume de modo muy distinto por los diferentes grupos de
encuestados, tiene una respuesta clara mediante la respuesta a otro item de
contraste; cuando se dice que el epiléptico no debe formar una familia en
promedio en el 60 % de los casos, el motivo es la heredabilidad de la

enfermedad en el 85 % de los que asumen tal negativa,

- En lo que se refiere al epiléptico en el trabajo, los encuestados de ambito
empleador creen en el 50 % de los casos que no deben emplear a tales

personas, mas problemas de seguridad que de productividad,

- Finalmente, también el campo laboral, hay dos profesiones que
mayoritariamente (80 %) estarian proscritas para los epilépticos, segun los
encuestados (agente de trafico y conductor) y otras estarian desaconsejadas,

con menores porcentajes de adhesidn (sacerdote, militar, médico y abogado).
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Prosiguen los trabajos en el ambito de la universidad de Zaragoza

Sin chauvinismo alguno, podemos decir que los trabajos procedentes de
nuestra universidad han sido los que fijan con notable amplitud de temas el
estado de la cuestidon del estigma epilepsia en los afios 80 en Espafia; uno de
los propdsitos fundamentales de nuestro actual estudio es valorar de qué

modo ha evolucionado el asunto, transcurridas tres décadas.

Después se desglosaran los diferentes temas, anotando las aportaciones de
los autores de nuestra universidad, pero habrd que decir, porque es de
justicia, que las aportaciones protagonizadas (por orden alfabético) por
Francisco Abad Alegria, Laura Ferrando Bundio, Miguel Miranda Aranda y
Antonio Seva Diaz (ver bibliografia), ademas de otras de menos peso
cuantitativo, han sido basicas en el panorama cientifico espafiol para

establecer el estado de la cuestidon en el inmediato pasado.

Relacion entre estigma y calidad de vida

Luego se vera desglosado el estigma en sus distintos componentes, pero
admitamos provisionalmente, sobre lo ya expuesto, que el estigma existe y
tiene notable peso especifico. éCorresponde ello a algln déficit en la calidad
de vida o un déficit de calidad se debe estrictamente a la propia enfermedad,

actuante en el enfermo singular y no en la colectividad de enfermos?

La calidad de vida puede valorarse en tres dimensiones: La situacion objetiva
positiva de salud y resolucion de necesidades, el estado de bienestar global y
la satisfaccion vital. Las tres dimensiones son aspectos que semanticamente
se solapan, pero tienen matices muy diversos. Podrian sintetizarse en estar
bien-sentirse bien-percibirse bien. No es infrecuente que estados de calidad
de vida deficitarios desde el punto de vista objetivo, como algunas
minusvalias o enfermedades, en un ambito concreto social y una determinada

perspectiva afectiva y de valores, se conjuguen dando como resultante una
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aceptable o buena calidad de vida. Ivanovic-Zuvic (2003), profesor de
Psiquiatria de la facultad de medicina de Santiago de Chile, evaltua la calidad
de vida en dos etapas, en 241 pacientes epilépticos de la consulta
neuropsiquiatrica del hospital universitario de Santiago de Chile, mediante el
cuestionario WPSI, adaptado de Dodrill, integrado por 132 items breves,
valorando adaptacion emocional, historia familiar, adaptacién interpersonal,
adaptacion vocacional, situacion econdmica, adaptacion a las crisis,
tratamiento en curso y funcionamiento psicosocial global. Las conclusiones
fundamentales a las que llegd son que existe globalmente una deficiente
adaptacion emocional, psicosocial y a los problemas propios de la estricta
patologia (crisis y medicacién). Es importante recalcar que la inadaptacion
detectada tiene directa relacién con el estatus sociolaboral y ninguna con la
existencia de episodios psicéticos en el curso de la enfermedad. El nivel
sociocultural es una constante que encontraremos en otros estudios de
diferentes aspectos del estigma epilepsia y, verosimilmente, en casi todo tipo

de patologia, aunque con matices muy diferentes de la enfermedad epiléptica.

En fechas mas recientes, Vinaccia y colaboradores (2008) valoran los mismos
aspectos mediante un cuestionario de calidad de vida elaborado en Colombia
(Berrio, 2002). Las conclusiones a las que llegan son coincidentes en todo con
el estudio antes citado: No se encuentra un perfil de calidad de vida propio del
enfermo epiléptico, pero si un marcado déficit en los aspectos emocionales en
relacion con la enfermedad y el ajuste social y con el déficit de control de la
enfermedad, tanto por la persistencia de crisis como por los efectos negativos

medicamentosos.

En sintesis, aun lejos del estigma primitivo acuinado por Mauz con
pretensiones de descripcién objetiva, la enfermedad comporta alteraciones
emocionales relevantes que se afiaden a las logicamente derivadas de la

estricta problematica clinica de la enfermedad.
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Aspectos del estigma en la poblacion general

El epiléptico, se ha visto, se considera potencialmente peligroso, para si
mismo y para los demas, deficiente pare determinados trabajos, con rasgos
emocionales y de personalidad peculiares y poco favorables, afecto de una
enfemedad que implica cierto grado de degeneracidon nerviosa, inestable, etc.
Si se pregunta a la sociedad general coOmo es, puede responder con una

caricatura (Figura 3); o quiza ya no...

g
Decibelius LIFICAR - AL o
di teri BAILE DISCOTECA.-T~TA ...
IBGULoNs AERILEPT co? BN FIN. ..

VASTIMA .. .

Ejemplar nocturno,
vive en manadas. Sus
miembros practican
complicados ritos
sexuales consistentes
en alocadas danzas
donde las hembras
muestran sus plumas y
los machos las invitan
a cubatas (base de su
alimentacion). Al llegar —
el dia se ocultan bajo
barras de bares o en
nidos de alquiler.

Fig. 1. En la valoracién social del enfermo epiléptico, intervienen frecuentemente
como factores decisivos ideas no contrastadas procedentes del pasado o del ambiente
comun. (Vifeta reproducida con permiso del editor procedente de “El Jueves”,
numero 218, ano V, p. 18, julio de 1981, original de Antonio Roca).

Figura 3. Vision caricaturesca de la enfermedad epiléptica en los afios 80
(Tomado de Abad Alegria, 1983).

En 1984, Miranda y colaboradores recogieron datos sobre las opiniones acerca

de la epilepsia y los epilépticos, de 264 individuos procedentes de las
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poblaciones de Pamplona y Zaragoza, segmentados en cinco grupos sociales
(Figura 4).

Figura 1.—Modelo de encuesta utilizada para recoger las opiniones sobre el enfermo
epiléptico de los distintos grupos de poblacién no afectada estudiados.

DEPARTAMENTO DE PSIQUIATRIA - SERVICIO DE NEUROFISOLOGIA
CLINICA UN[VHRSIPAD DE ZARAGOZA (1981)

Esta es una encuesta sobre actitudes y opiniones acerca de la epilepsia. Le rogamos
que responda con sinceridad y le agradecemos mucho su ayuda.

B e A S s A L e SR R e D

Su profesion es

La epilepsia es una enfermedad: Muy grave
Grave
Normal

................................................

Leve

La epilepsia se cura completamente: No
Si

La epilepsia se hereda: SIEMPTe ...
A veces
TNIIIECA  voe v s voie s sivds o 4 e TR T SR W R ST S R R

Casi nunca

El enfermo epiléptico puede ser peligroso: No
Si

De los enfermos epilépticos son subnormales: Todos

La mayoria
Bastantes
Algunos

El enfermo epiléptico debe estar: En un manicomio
En un centro especial
En un taller protegido
En un hospital

......................................

En la vida normal

.......................................

Figura 4. Encuesta aplicada por Miranda y cols. (1984) y también por Abad y
cols. en otros trabajos.
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Los datos fundamentales que se desprenden de tal estudio son los siguientes:

- La enfermedad epiléptica se considera una entidad morbosa grave por
algo mas del 70 % de los encuestados, sin que en ello medie el nivel
educacional; el estrato médico no se diferencia de la poblacion general en

ello,

- Mas de la mitad de los encuestados afirma que la epilepsia es una

enfermedad incurable,

-  Globalmente se considera la enfermedad como poco hereditaria, con

tasas inferiores al 10 %,

- La hostilidad abierta frente al enfermo, se disimula con una actitud de
autodefensa ante una presumible peligrosidad, que asume de modo explicito

la tercera parte de los encuestados,

- Parece que la asociacion entre subnormalidad (discapacidad intelectual) y
epilepsia se considera muy pequefa por parte del universo de los

encuestados,

- Aproximadamente las tres cuartas partes de los encuestados dicen que el
epiléptico debe vivir en el medio social normal; pero al valorar los resultados
por sexo, resulta que los varones afirman mayoritariamente que el epiléptico
debe trabajar en un centro especial tutelado, asumiendo de modo indirecto su

minusvalia,

- Es despreciable el porcentaje de los encuestados que afirman que

epilepsia y locura estan muy relacionadas.
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El estigma autoasumido

Al preguntar al enfermo sobre cémo se siente, qué percibe de su enfermedad

como incapacitante, como lesivo para su relacidon social, se descubren

fantasmas atavicos que gravitan haciendo emocionalmente disminuido a quien

padece la enfermedad. Se han valorado mediante una encuesta muy sencilla

tales actitudes en los enfermos, mediante la encuesta reflejada en la figura

5.

ENCUESTA DE AUTOEVALUACION EP-1-82
(1.4.82)

Departamento de-Psiquiatria
SERVICIO DE NEUROFISIOLOGIA
CLINICA

POR FAVOR. CONTESTE HACIENDO UNA CRUZ EN EL RECUADRO
CORRESPONDIENTE A LA RESPUESTA OUE SINCE RAMENTE LE PAREZCA
OUE SE AJUSTA MAS A SU FORMA DE PENSAR. LA RESPUESTA QUE NOS
INTERESA ES LA SUYA, NO HAGA CASO DE LO OUE LE PUEDAN DECIR
QUIENES ESTAN CON USTED. LA FORMA DE CONTESTAR ES MARCANDO
UNA CRUZ EN ELL RECUADRO CORRESPONDIENTE LOS NUMEROS QUE
SE SITUAN ANTES DE LAS FILAS Y SOBRE LAS COLUMNAS SON UNICA-
MENTE PARA NUESTRO USO Y NO DEBE HACER CASO DE ELLOS POR
FAVOR ESCRIBA SU NOMBRE EN EL ESPACIO OUE VIENE LUEGO, CON-
TESTE A LA ENCUESTA ¥ ENVIELA EN EL SOBRE OQOUE LE ADIUNTAMOS.

Nombre
(8] 1 2 3
No Algo Bastante  Mucho

Mienfermedad es algo evidente.,
1 que todos captan o perciben de
algin modo.

2 Mienfermedad limita mis posibili-
dades profesionales y vitales.

Silos demas conocen mienferme-
3 dadesseguro que se me cerrardn

muchas puertasen la viday en

el trabajo en particular.

Es muy ficil que me hiera o me
4 hagadanoamimismo durante
una crisis.

Aungue necesito un tratamiento

5 inevitablemente la medicacion
me perjudicarid en cierta medida
o disminuira mis capacidades

Mi enfermedad influirda negativa-
6 mente en mis relaciones con
personas del sexo opuesto.

Fig. 2. Modelo de encuesta de autoevaluacion enviada a los enfermos para conocer en
qué medida se adherian a seis alirmaciones previas representativas de los sentimientos
de estigmatizacion del epiléptico.

Figura 5. Encuesta de actitudes estigmatizantes en el propio

epiléptico (Abad Alegria, 1983 y otros trabajos).

enfermo
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Los datos de Abad Alegria (1983), sobre un estudio de actitudes de 61
enfermos y su posterior ampliacion y matizacion (Abad Alegria, 1984) pueden

resumirse como sigue:

- La cuantia total de estigmatizacién sentida, esta directamente relacionada
con la cuantia de rechazo recogida en las encuestas de actitudes hacia el

epiléptico de la poblacién general;

- No se detectan diferencias significativas en lo que refiere a la cuantia de

estigmatizacidon sentida y el nivel sociocultural de los encuestados,

- La edad y el sexo no son relevantes para las percepciones

estigmatizantes,

- No parece haber relacidén entre epilepsia de l6bulo temporal y mayores

sentimientos de estigmatizacién, como algunos estudios antiguos sugerian,

- De todas las vivencias estigmatizantes, la que mayor prevalencia
presenta en la autopercepcion es la de limitacién fisica a causa de la

enfermedad (Figura 6),

- Los enfermos con epilepsia del lobulo temporal tienen algunos rasgos
diferenciales respecto a los demas; tienen una sensacion mas elevada de que
su enfermedad es algo evidente para los demds y muestran valores mas

elevados de rechazo a las relaciones con el sexo opuesto.

En fechas mucho mas recientes (Iglesias, Fabelo, Gonzalez, 2009) aunque en
un medio culturalmente algo menos evolucionado (Cuba) se ha podido
constatar que el enfermo epiléptico tiene vivencias de descontrol emocional y
fisico, acompanado de otras de inseguridad y rechazo, con su equivalente
sublimado de lastima y miedo y una actitud global muy negativa ante su

enfermedad en el medio social.

Quiza lo mas interesante de todo lo que se ha dicho es que el enfermo siente

como socialmente muy mala su enfermedad, lo que implica un plus de
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negatividad ante la salud afectada y la evidencia de que los sentimientos del
enfermo no son fruto de una elaboracién parcial o alejada de la realidad, sino

correspondiente realmente a los sentimientos que la poblacién genera alberga
ante esta patologia.

Yevivencia
estigmatizacion

Bl

&) - 4

40 4

Fig. 5. Representacion grifica de la prevalencia de vivencias de estigmatizacion. M-
marginacion, LV-limitacion vital, PF-peligro fisico.

Figura 6. Agrupamiento de vivencias de estigmatizacion del enfermo epiléptico
(Tomado de Abad Alegria, 1984).
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Rasgos psicoldgicos del epiléptico y estigma

La catastrofica descripcion de Mauz sobre la presunta predisposicién o
constitucidén epiléptica, se basaba en la observacién de enfermos crénicos,
técnicamente incurables y ademas asilados en centros especiales
(manicomios). A pesar de ello, tuvo éxito, admitiéndose como real durante
largos afios. La evolucidén de la terapéutica, en la que el papel de William G.
Lennox, médico misionero americano que desempeid su ministerio en China
en los anos 50, introduciendo entre otras terapéuticas el fenobarbital sddico
(Luminal®) fue crucial para cambiar el prondstico de la enfermedad. La
ingente labor cientifica posterior de Lennox y su hija Margaret y el
advenimiento de la difenilhidantoina, y la etosuximia, seguidas de la
primidona y ya en los afios 60 la carbamazepina, cambiaron totalmente el
panorama de la enfermedad. Los enfermos ya podian controlarse en un
elevado porcentaje de casos, con efectos secundarios bastante asumibles y
podian vivir en el medio social normal. Sin embargo, los criterios sobre la

|\\

constitucién epiléptica, cuyo principal exponente era el “caracter” epiléptico,
no variaron sustancialmente, en parte porque la enfermedad no se controlaba
totalmente y en parte porque la vision de los médicos y la sociedad general

estaba anclada en dogmas del primer cuarto del siglo XX.

Al revisar la caracteriopatia epiléptica y su realidad, en nuestro medio
(Salazar, 1984) nos encontramos con que en centros de internamiento
(Hospital psiquiatrico de Navarra) se observan signos de deterioro en la
tercera parte de los enfermos, que se encuentran afectaciones bruscas de
conducta y afectos en poco mas de la mitad de los casos, signos crénicos de
irritabilidad o colera en algo mas de la tercera parte, quejas psicosomaticas en
la cuarta parte de los enfermos y conducta histriénica en el 20 % de los
casos. También se da deficiencia intelectual en el 46 % de los casos. Al
revisar los datos recogidos, parece evidente que estamos considerando a una
poblacién manicomiada, de larga estancia en el establecimiento, sin control de

sus crisis y con patologia causal muy invalidante. En este caso, todos los
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rasgos de los trabajos de Mauz se cumplen escrupulosamente, a pesar de los

anos transcurridos y por ello el trabajo citado tiene singular valor.

Pero vayamos a enfermos que viven en el medio social normal, que estan
razonablemente controlados, que tienen una vida social y laboral normalizada.
En este caso, los hallazgos cambian radicalmente. Un trabajo que explora los
rasgos de personalidad del epiléptico en enfermos que se hallan en tales
condiciones (Gonzalez, Abad Alegria, 1988) muestra en 60 enfermos que el
perfil de personalidad general es absolutamente normal, asi como la
diferenciaciéon psicosexual, detectandose Unicamente una elevada tasa de
“regresién”, es decir, de rasgos de tipo neurotiforme en lo relativo a
seguridad, adaptacién y autoafirmacidon, y que tales rasgos se acentlan en
casos de epilepsia mal controlada, con crisis convulsivas y en epilepsias
secundarias o sintomaticas. Es decir, que las diferencias reales en el perfil de
personalidad se daran en el darea de compromiso organico causal de la

enfermedad y en el grado de control de la enfermedad.

En el mismo sentido se encuentran datos procedentes de nuestro entorno
universitario. Asi Mauri y colaboradores (2001) encuentran afectacion del area
mnésica, y de aspectos cognitivos transitorios utilizando la bateria de 16
subtests de Dodrill, con causa evidentemente organica relacionada con la
afectacion causal del sindrome epiléptico, y Martinez, Gonzalez y Mauri (2002)
observan rasgos depresivos de distinta cuantia en cerca del 30 % de los
enfermos, asociados fundamentalmente a la existencia de focos
electroencefalograficos izquierdos, peor control de las crisis y crisis de

fenomenologia parcial compleja.

Como se ve, el asiento y naturaleza de las lesiones causantes de la
enfermedad son fundamentales para explicar algunos rasgos de la conducta y
personalidad del enfermo epiléptico (lo que es de esperar que varie
radicalmente en el futuro con terapéuticas mas selectivas y eficaces) y el

descontrol, internamiento y aislamiento aparecen como responsables de
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conductas y actitudes que antafio se consideraban como propias de la

enfermedad.

Alteraciones en la esfera familiar

El analisis pormenorizado de las alteraciones de la convivencia familiar en la
enfermedad epiléptica, se ha hecho en multiples trabajos, pero el estudio de
Cornelld (1984) lo resume de modo muy certero. Valorando las experiencias
del nifio epiléptico, de sus padres, las consecuencias de una interaccion
alterada y de una escolarizacidn consecuentemente afectada, parece claro que

se dan los siguientes fendmenos:

- El nifilo no tiene conciencia de enfermedad hasta poco mas alla de los 8

anos de edad,

- Entonces se comienza a desarrollar, siempre en relaciéon con el grado de

control de sus crisis, un sentimiento de inseguridad y fragilidad,

- Cuando las crisis irrumpen en medio de la jornada escolar, la vivencia de

abandono y de ser “distinto” se hace cada vez mas patente,

- A ello se afaden los posibles efectos de la medicacién, cuya dosis puede
forzarse en casos de epilepsias rebeldes y que alteraran de forma importante

el rendimiento escolar,

-  Se genera adicionalmente una excesiva dependencia de los padres, que
se corresponde en general con una sobreproteccion por parte de estos y
consecuentemente un progresivo aislamiento de la vida escolar convivial

normal,
- Los padres sienten pesimismo ante el futuro de los hijos,

- A la sobreproteccidon naturalmente generada, se suman sentimientos de
rechazo, habitualmente no asumidos (nadie quiere un hijo enfermo o anormal,

han llegado a decir algunos padres al ser interrogados al respecto),
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- En la escuela se genera una dinamica similar, en la que se afade como
elemento perturbador el temor de los maestros ante la posibilidad de lesiones
del nino o de trastornos de la convivencia, con conductas ambivalentes hacia

el enfermo.

Parece bastante evidente que la afectacion de la esfera familiar es
directamente proporcional a la gravedad de la enfermedad y su descontrol.
Aqui no hay nada estructural, sino meramente reactivo. Resulta evidente,
ademads, que un enfoque mas constructivo por progenitores de nivel
sociocultural mas elevado, puede mitigar sensiblemente los efectos negativos

de una enfermedad incompletamente controlada.

Epilepsia y mundo laboral

Ya se ha visto que el enfermo epiléptico supone un “problema” laboral. Por
una parte, otros trabajadores desconfian de él, considerandolo potencialmente
peligroso para si mismo y ademas no adecuado para determinados trabajos o
profesiones. Por otra, los empleadores no tienen ganas de complicarse la vida
y descartan de entrada algunas alternativas laborales y prefieren no tener

empleados con esta patologia. Eso es muy viejo y harto conocido.

En nuestro medio, se han estudiado los problemas del trabajo del enfermo
epiléptico basicamente a partir de encuestas bastante rigurosas de Ferrando
(1984) y su posterior perfilado por Ferrando, Abad Alegria y Fillat (1986). Los
resultados fundamentales obtenidos, a partir de encuestas hechas a 200

empleados y 20 empresarios o empleadores, han sido los siguientes:

- Curiosamente, el conocimiento de la enfermedad aumenta la sensacion
de inseguridad y malestar ante el trabajador epiléptico; los trabajadores

consideran al enfermo bastante peligroso para si mismo,
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- La relacion entre déficit intelectual y epilepsia es estrecha para quienes
no conocen a enfermos, mientras que quienes si los conocen no asumen tal

postura,

- Lo mismo ocurre con la posibilidad laboral normal de los enfermos;

parece que el conocimiento diluye el prejuicio,

- Llama la atencién que, también en el mismo sentido, la capacidad laboral
esta mermada en el epiléptico, pero también la llama la elevada cuantia de
guienes no conocen a enfermos y los consideran infracapacitados para el
trabajo (65 %),

- Respecto a las capacidades laborales, una elevada proporcién de
trabajadores considera que el epiléptico estd mermado fisicamente para el
trabajo, quizd como fruto del desconocimiento de la enfermedad vy
representacion del estereotipo del enfermo convulso e inerme ante la potencia

de las maquinas y el proceso industrial,

- Es llamativo que los empleados manuales consideran mayoritariamente
que el epiléptico debe estar trabajando pero en un centro especial o
protegido, mientras que los empleados administrativos se adhieren muy

débilmente a esta opinidn,

- Tanto empleados como empleadores asumen al epiléptico como
compafero de trabajo o empleado, mientras que el resto ponen serios

obstaculos para su integracién laboral normal,

- Tanto empleados como empleadores asumen que el mayor problema para
el trabajador epiléptico es su accidentabilidad, lo que contrasta claramente

con la estadistica de la realidad.

Como se ve, el rudo mundo del trabajo diario, no acepta (afos 80) sin
condiciones a quienes padecen epilepsia. Y ademas las opiniones que asumen

al respecto no se compadecen en absoluto con los datos objetivos sobre
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accidentabilidad y capacidad laboral sino que son pura y duramente

estereotipos.

El mundo escolar del epiléptico

Resultard siempre chocante y traumatica la experiencia de ver a un
compafero de clase sufriendo una convulsién; resultard muy dura para un
profesor que no sabe qué hacer con él ni con los alumnos que presencian el
doloroso espectaculo. Pero la realidad es que esto se da con una frecuencia
muy pequefa, mucho menor que accidentes de todo tipo, con el
acompafamiento de sangre y lesiones como fracturas. El colegio no es un
campo de batalla; las crisis epilépticas, salvo en los casos de ausencias de
inicio, que van a ser vistas en general antes por el profesor que por los
padres, o las crisis de otro tipo (fundamentalmente convulsivas vy
psicomotoras), son tan raras que dificilmente podrian suponer una actitud
determinada si no implicasen un prejuicio o un estereotipo que interfiere con

los roles de docente-discente.

Los trabajos de nuestro medio, basicamente de Ferrando (1984) y Seva, Abad
Alegria y Ferrando (1986), detallan lo que realmente ocurre, a través de
encuestas a profesores de Ensefianza General Basica, de Educacion Especial y

de alumnos de Magisterio. Los resultados mas importantes son los siguientes:

- Aunque el 80 % del personal docente piensa que el epiléptico debe
realizar una vida normal, el 40 % de los encuestados asumen que éste

enfermo alterara la marcha normal de la clase,

- El temor a accidentes esta presente en mas de un 50 % de los

encuestados y a un bajo rendimiento en el 15 % de los casos,

- Hay que destacar la contradiccién de que el 62 % piensa que el epiléptico

requiere una atencion especial en clase (épor qué?) mientras que solo el 11 %

acepta que tales enfermos les supondran un mayor esfuerzo docente; se
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admite asi indirectamente que el enfermo serd problematico pero hay poca

disposicion a actuar consecuentemente dedicandole algo mas de atencion,

- Las docentes de sexo femenino tienden a ver con mas pesimismo tanto
las capacidades o conflictividad como el rendimiento del enfermo epiléptico

que los varones,

- Llama la atencidon como los profesores de Educacion Especial, mas ligados
a la enfermedad de modo natural, son mas negativos y pesimistas al enjuiciar
al enfermo que el resto de colegas de EGB; probablemente la acumulacion de
casos de patologia mixta, con epilepsia ademas de otras deficiencias

neurologicas, deforme su visién del problema,

- Globalmente, la visidon de los docentes respecto al enfermo epiléptico,
coincide con los estereotipos de la poblacién general, con los matices que se

han detallado.

Profesionales sanitarios y actitudes ante la epilepsia

Podriamos asumir como sensata la hipdtesis de que los profesionales
relacionados con la sanidad, naturalmente mas proximos al conocimiento
objetivo de la enfermedad epiléptica, tendrdn opiniones mas benignas
respecto a la enfermedad y los enfermos que el resto de la poblacién. Sin
embargo, el estigma generado por la opinién social alcanza de un modo cruel
también a los sanitarios. Veamos de qué modo. Los trabajos de nuestro medio

universitario daran alguna luz al respecto.

El trabajo de Abad Alegria y Gonzalez (1984), encuestando a 128 médicos

residentes, con recogida de 40 respondientes, arroja los siguientes datos:

- En primer lugar, se encuentran leves diferencias entre las respuestas de
MIR iniciales y avanzados, sin valor significativo, por lo que los resultados se

pueden aunar,
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- No hay diferencias valorables en cuanto a opinidén sobre la epilepsia segun
el grado de formacion epileptologica de los médicos encuestados (lo que

resulta chocante),

- No hay diferencias significativas respecto a la opiniéon sobre gravedad de
la enfermedad y heredabilidad respecto a la poblacion general; aun mas, al
avanzar el afio de formacién MIR de los médicos, el criterio sobre la gravedad

de la enfermedad se hace cada vez mas negativo,

- Sin embargo, se rechaza absolutamente la relacion entre epilepsia vy

deficiencia mental y enfermedades psiquiatricas graves (locura, sensu lato),

- Parece que el epiléptico es peligroso para si mismo o para los demas en

tasas muy similares a lo admitido por la poblacién general,

- Del mismo modo, la cuantia de médicos que afirman que el epiléptico
debe estar en situacion vital y laboral protegida, es igual a la de la poblacién

general.

El trabajo de Del Rio (1990) abunda en el tema. Encuestados estudiantes de
medicina y enfermeria (no profesionales aln, aunque relacionados con la

sanidad), los resultados globales son los siguientes:

- No hay diferencias entre opiniones de estudiantes de enfermeria y de

medicina,

- El 48 % de los encuestados consideran la epilepsia una enfermedad
grave, heredable en ocasiones en el 73 % de los casos, peligrosa para el

enfermo en el 58 % de los casos y para los demas en el 20 % de los casos,

- No parece relacionarse la enfermedad con déficits intelectuales, ni con

patologia psiquiatrica grave,

- La opinidn sobre la curabilidad, es sin embargo muy negativa; se acepta

como poco mayor del 40 % de los casos.
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Como se ve, los criterios sociales generales estan firmemente arraigados en la
poblacién estudiantil sanitaria; algunas diferencias de matiz, en lo que a
deficiencias asociadas se refiere, son perceptibles, no sabemos si por

conviccion o por estética.

En el mismo sentido, una encuesta de Caixeta y colaboradores (2003) hecha a
109 estudiantes de primer afo de medicina, muestra que no se asume
relacion de la enfermedad con patologia psiquiatrica grave, deficiencia mental
o peligrosidad. Sin embargo, el 65 % de los encuestados considera que las
posibilidades laborales de los enfermos estdan menguadas respecto a la
poblacién general, el 40 % que tienen limitaciones fisicas relevantes y el 28 %
afirman que el enfermo epiléptico no debe conducir un automovil nunca. En
un medio culturalmente avanzado como el chileno, se puede percibir
claramente como algunos estereotipos estigmatizantes generales han cedido,

mientras que otros siguen firmemente arraigados.

Citemos finalmente un trabajo de Abad Alegria, que publica en 1988 los datos
referentes a la evolucidon en ocho afios de las opiniones sobre la epilepsia de
los médicos residentes. Lo sustancial es que en este lapso de tiempo, la
totalidad de las opiniones médicas sobre la enfermedad no ha variado
significativamente respecto a ninguno de los parametros encuestados en el
trabajo inicial (realizado en 1980 y publicado en 1984). Los criterios sobre
heredabilidad, gravedad de la enfermedad, peligrosidad, deficiencia mental,
lugar de desempenfo laboral y vital, relacién con patologia psiquiatrica grave y

pronostico, permanecen inalterados.
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Importancia de nuestro cuestionamiento. Objeto de nuestra

intervencion.

Hemos podido comprobar tras la revisién bibliografica como el estigma del
paciente epiléptico ha estado presente desde tiempos inmemorables y hasta

los mas recientes.

Quizas ahora sea momento de contestar a la pregunta sobre el por que de
nuestro cuestionamiento e interés en opiniones sobre pacientes epilépticos

qgue comportan distintas actitudes y comportamientos.

Como trabajadores sociales nos hemos de cuestionar sobre aspectos como el
estigma puesto que implica sentimientos de rechazo o repudio que se estaran

reflejando en actitudes sociales negativas.

Deben ser parte fundamental de nuestras intervenciones como trabajadores
sociales puesto que el como se perciba al epiléptico y las actitudes negativas
que pueden darse en la poblacidn que implicaran un rechazo y dificultades en

el ambito laboral, escolar, familiar, relacional, etc.

Las actitudes sociales deben de constituir un campo de aplicacién del Trabajo
social por tratarse de un factor medioambiental que a menudo crea
problemas, conflictos , necesidades si son negativas y por el contrario facilita
procesos de integracion si o resolucién de problemas si son positivas (Miranda
y Nicolds, 1995).

Asi pues, disciplinas como el Trabajo Social y al Psicologia Social se plantean y
fundamentan en teorias cientificas que nos hablan de relacidon entre el sujeto
con su ambiente. Por ejemplo, desde el interaccionismo simbdlico obtenemos
una perspectiva que nos habla de la interaccidn entre los procesos
psicoldgicos individuales y la vida social (Morales y Olza, 1999, p. 11). Como
podemos observar los individuos vivimos en un medio social que va a tener
gran influencia y determinacidon sobre nosotros motivo por el cual debemos de

ir mas alla del individuo tratando de llegar a la sociedad como causa, en
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algunas ocasiones, generadora de alteraciones en esferas de la vida de
ciertos individuos. No podemos separar al individuo de la sociedad en la que
vive puesto que en este caso concreto que nos proponemos estudiar una
percepcidn negativa del enfermo epiléptico, que implique consideracion de
peligroso, de minusvalido, de enfermo grave, etc, tendra serias repercusiones
como veiamos en diferentes esferas de su vida, generando malestar

psicosocial y mala calidad de vida.

Encontramos otra razén por la que hemos de considerar las actitudes
negativas y por lo tanto del estigma como objeto de nuestra intervencion. La

relacion entre éste y exclusion social.

La nocidén sociolégica de exclusién social conlleva conceptos relacionados
como desviacidon, marginacién social, diferenciacion, etc. y el de segregacion
que se acompafa de una manifestacion publica de sentimientos de rechazo y

repudio, que nos remiten a la nocién de estigma. (Tezanos, 2001, p. 173-174)

El matiz entre algunos de estos conceptos es el de “estar apartado” o “ser
apartado” de la sociedad. Las actitudes que estudiaremos en nuestro caso,
implicaran a que los pacientes epilépticos sean apartados de la sociedad en

caso de que el estigma se de.

Existe una percepcion generalizada de que tener o no tener trabajo y el tipo
de trabajo que se tiene, constituyen la principal barrera delimitadora de
exclusion social. Por ello serd de suma importancia, por ejemplo, que en los
diferentes entornos laborales no exista una creencia de que un epiléptico no
puede trabajar o que esté bien tratado para evitar crisis o limitaciones
secundarias de modo que por ninguna de estas causas el paciente no pueda

acceder al mercado laboral.

Este factor, el trabajo, no puede separarse de otros como los ingresos, la
vivienda y las relaciones y apoyos sociales que juntos constituiran el mapa de

riesgos de exclusidn social.
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Robert Castell estudia los procesos de exclusidon y plasma en una imagen
espacial tres niveles diferenciando tres zonas. La de integracidon, la de
vulnerabilidad y la de marginalidad y exclusion. Es en la primera zona donde
los individuos con una trabajo estable y una red social familiar y vecinal
sdlida, lo que no quiere decir que no tengan problemas econdmicos,
psicoldgicos u otra situaciones que provoquen desajustes. La segunda zona de
vulnerabilidad es inestable. Los trabajos son precarios, intermitentes, se dan
situaciones de paro, aspectos relacionales los lazos familiares y sociales son
fragiles. Por ultimo la zona de exclusidn, esta caracterizada por la ausencia de

trabajo y el aislamiento social. (Tezanos, 2001, p. 177-178)

A lo largo de la bibliografia revisada podemos identificar creencias, hechos y
actitudes que se corresponden con aspectos relacionados como acabamos de
ver con el concepto el proceso de exclusidn. Es facil identificar al hacer una
representacion grafica de este esquema propuesto por Castell y ver el riesgo
de exclusién que padecen en este caso los pacientes epilépticos que por
distintas circunstancias se encuentran rodeados de factores negativos y
actitudes que en lugar de favorecer su integracion les empujen hacia zonas

donde se da la exclusion.

Por todo ello consideramos que es necesario poder medir y analizar cuales son
las actitudes y creencias negativas de la poblacién general respecto a ciertos
colectivos para poder intervenir sobre ellas y cambiarlas, generando un

ambiente propicio para favorecer la integracién de estos pacientes.

Como trabajadores sociales independientemente del modelo de intervencidn
desde el que trabajemos, las actitudes seran una variable fundamental de

nuestro estudio y diagndstico. (Miranda y Nicolds, 1995).
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Actitudes y cambio de actitudes.

Desarrollamos actitudes porque nos ayudan entre otras razones a entender la
realidad y posicionarnos frente a ellas, a orientar nuestras conductas y

justificar nuestras acciones. (Ros y Gouveia, 2001, p.80)

Las definiciones de actitudes sociales por parte de psicélogos sociales son

numerosas.

Encontramos desde las mas sencillas, Bern en 1970 “lo que gusta y lo que no
gusta” a otras mucho mas complejas como la de Allport de 1935 que las
definia como “un estado mental o neuronal de predisposicidon, organizado por
medio de la experiencia, que ejerce una influencia directiva o dinamica en la
respuesta del individuo a todos los objetos o situaciones con los que se

relaciona. (Worche y col, 2007, p.126)

Fishbein y Ajzan las definen como una predisposicion aprendida a responder

de una manera consistente favorable o desfavorable a un objeto dado.

Una de las definiciones que mas se utiliza es la de Rosemberg y Hovlandde de
1960, puesto que servira de base para hablar de las dimensiones de las
actitudes. Estos las consideran como predisposiciones a responder a una clase
de estimulos con cierta clase de respuesta. Esta puede ser de dimensiones
afectivas (sentimientos de agrado o desagrado), cognitivas (concernientes a
creencias, opiniones o ideas acerca del objeto de actitud) y conductuales
(relativas a acciones manifiestas, intenciones o tendencias a la accion).
(Rodriguez Martin, 2003, p.31)

En cuanto a la informacién cognitiva destacar que las creencias estaran
basadas en experiencias personales directas con el objeto o las que se basan
en informacién indirecta obtenida a través de la experiencia de otras
personas. Estas personas seran, padres, amigos, compaferos de clase, de

trabajo, profesores, medios de comunicacién, etc.
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Las actitudes seran las que van a dirigir nuestra accién sobre los objetos por
lo que sera importante conocerlas para poder predecir la conducta y
modificarlas si éstas son negativas y las conductas pueden tener de igual

modo consecuencias negativas.

Nuestras actitudes cambiardn el modo en que miramos a los objetos de
actitud, y a su vez cambiaran el modo en que actuamos hacia ellos. Sera
importante ver en que condiciones adecuadas nuestras actitudes pueden

cambiar.

El cambio de actitudes conllevara previamente un cambio de creencias
primarias, las cuales constituyen la base de otras creencias, actitudes e

intenciones (Miranda y Nicolas, 1995).

Como deciamos al principio la estigmatizacion social implica rechazo o
dificultad. Gracias a la informacion adecuada a familiares, personas, que
rodean al paciente, profesionales que como vemos muchas veces refuerzan
este tipo de problemas, podran evitar alteraciones de diferentes areas,
laboral, familiar, econdmica y por supuesto emocional, dado que la cronicidad
y el estigma social agregan mucho sufrimiento al paciente que la padece.

(Figueroa Duarte y Campell, 2004, p. 135)

La informacidon a la poblacién en general tiene un papel fundamental en la
reduccion del estigma de pacientes con epilepsia (Figueroa Duarte y Campell,
2004).

Se ha sugerido potencial positivo de la informacion incluyendo contenido
sobre morbilidad, mortalidad reducida y empoderamiento individual. Estos
recursos capacitan a la sociedad para brindar mejores cuidados de salud y
efectuar cambios en sus decisiones para lograr mejorar la calidad de vida,
logrando cambios positivos en opiniones y actitudes de la sociedad hacia

personas con epilepsia.
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No cabe duda de que un planteamiento de este tipo puede y debe ser
extrapolado a cualquier otro colectivo de personas que por distintas causas,

ya no necesariamente enfermedades padezcan sobre ellos el peso de una losa

como es el estigma.
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3. METODOLOGIA EMPLEADA.

A. Descripcién de la metodologia empleada.

Para la realizacion de este trabajo de investigacién nos apoyaremos en la
pluralidad metodoldgica. Haremos uso de un enfoque cualitativo basado en
analisis de contenido que forma parte de la revisién bibliografica en torno al
tema que nos ocupa. Revisaremos aspectos sobre de epilepsia,
consideraciones histéricas relevantes para la concepcidon del paciente
epiléptico y trabajos publicados e investigaciones sobre estigma y afectacidn
psicosocial de este tipo de pacientes.

El enfoque cuantitativo viene determinado por el uso de una encuesta de tipo
cerrado como herramienta dado el valor que muestra como una de las
estrategias de investigacion que permite recoger datos de un numero
representativo de personas en un breve periodo de tiempo asi como el de la

posibilidad que brinda de comparar datos con otros estudios similares.

Para el calculo de la muestra se utilizd la formula para poblaciones finitas,
siendo N, la poblacidon de la Zona Basica de Salud de Barbastro (Huesca) entre
18 y 65 (ambos incluidos) teniendo en cuenta un margen de error del 9 % vy el
valor de maxima indeterminacién para la proporcién del 50%. El calculo del

tamano de la muestra fue:

n= (N* Za? p*q) / (d? (N-1) + Za® *p*q)

N= 13592 (habitantes entre 18 y 65 afios de la Zona Basica de Salud)

Za? (nivel de confianza del 95%) = 1,96
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d (precisidon) = 9%
n=118

No realizamos tamafio muestral ajustado a pérdidas puesto que no se habia
proporcién esperada de pérdidas, dado que cada encuesta se entregaba en

mano.

El total de las personas que contestaron la encuesta fue de 160. Como los
necesarios para considerar que las respuestas de la muestra eran
representativas de la poblacién eran 118, se concluyé que el nimero de
personas encuestadas en el estudio fue suficiente para ser considerado

representativo de la poblacidn.
La muestra se obtuvo mediante muestreo de seleccion al azar.

De cara a dicha seleccidon se establecieron unos criterios:

« Orquilla de edad fijada entre 18 a 65 anos, dado que es la edad a la que
se considerada a la poblacion activa y en la encuesta se solicita la
variable de la profesion. Dicho de otro modo, se requiere que las
personas encuestadas sean activas.

« Un segundo criterio que nos ayudara a seleccionar las personas a
encuestar serda el de conocimientos sanitarios y no conocimiento
sanitario, dividiendo asi la muestra en dos partes. Ambos grupos seran
equipontentes en numero para poder dar mayor validez a los resultados.
Las personas con conocimientos sanitarios seran seleccionadas dentro
del hospital de Barbastro y en el centro de Salud del Sector Barbastro.

El resto de encuestados de la poblacién general del Sector Barbastro se
seleccionaran al azar en distintos espacios y/o nucleos de poblacién de
dicho sector.

» Descartaremos a aquellas personas que no sean espanolas para evitar el

sesgo cultural, dado el peso importante que tiene la cultura en la
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formacién de creencias, ideas y actitudes pudiéndose ver afectadas las

respuestas.

La eleccién de la encuesta como herramienta de investigacion en aspectos
como el que nos ocupan tiene su fundamento en que se trata de una técnica
directo de obtencion de datos sobre aspectos objetivos y subjetivos, como son
las actitudes. Ademas como sefialabamos al principio se puede aplicar a un
gran numero de individuos que representen la poblacidon objeto de estudio.

El objetivo que habra detras sera, no analizar el discurso de cada individuo,
sino el cuantificar esas caracteristicas objetivas y subjetivas de la poblacion.
Es a partir de esta cuantificacion cuando nos podemos plantear Ila
comparacién de resultados con otras investigaciones similares (parte del
objeto de nuestro trabajo), entre diferentes poblaciones, etc. (Gil, 2007,
p.292)

La encuesta es de realizacion autoadmisitrada, de modo que cada persona
contesta individualmente a las siete cuestiones que se preguntan. Para evitar
sesgos atribuibles al entrevistado a la hora de entregarla a todos se les daba
la misma explicacion sobre el objeto de la encuesta, incidiendo en que no
habia respuestas buenas o malas y debian ser las que mas se acercasen a su
pensamiento.

A la hora de recoger los datos en el caso del personal sanitario hubo casos en
los que la respuesta fue inmediata (en centro de salud y algunos en hospital)
y se recogieron en el momento, aunque al mismo tiempo, en el caso del
hospital, se facilitaron sobres en cada control de las plantas facilitando asi el
anonimato y evitando el sentimiento que mostraban de verse evaluados en el
momento de la recogida. “Ya me diras si lo hecho bien” era el comentario de
una gran mayoria, por lo que se opté por los sobres de recogida y evitar la
presencia.

En cuanto a la poblacién general a penas surgié ese sentimiento de verse
juzgado y contestaban con mayor espontaneidad, quizas al no sentir que se

les presuponia un conocimiento de la enfermedad.
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Para evitar el sesgo por parte del entrevistador, como senaldabamos
anteriormente, a todos se les daba la misma explicacion sobre el objeto de la
encuesta, incidiendo de igual modo en que no habia respuestas buenas o
malas y debian ser las que mas se acercasen a su pensamiento. En el caso de
personal sanitario, dada mi localizacién en el hospital, personalmente di la
explicaciéon pertinente al total de los médicos encuestados y a parte de
enfermeria. La otra parte de las encuestas contestadas por enfermeria se
obtuvieron a través de las supervisoras de la cada planta, y en el centro de

salud por parte de una compafera.

B. Descripcion de la herramienta empleada: Encuesta sobre el Estigma del

paciente epiléptico.

Para poder valorar la variacién en la percepcion y el estigma que pesa sobre el
paciente epiléptico volveré a utilizar la encuesta aplicada con el mismo

propodsito en el estudio de Abad y colaboradores de 1984. (Figura 4)

Como explica Abad (Abad, 1983, p.94) los items encuestados corresponden a
los que la experiencia clinica diaria y la bibliografica destacan como rasgos

sobresalientes de prejuicio social hacia la epilepsia.

Se solicitan tres variables sobre las que se valoraran los resultados obtenidos:
la edad, el sexo y la profesidn (relacionandolo con el nivel cultural en general

y con la posesidén de conocimientos del ambito sanitario).

La encuesta consta de siete preguntas cuya formulacién es intencionada. Se
utilizan expresiones imprecisas como “grave”, “leve”, “peligroso”,” locura”,
porque a preguntas imprecisas las respuestas tienden a tener un componente

mas afectivo que racional, es decir, de actitud.

De igual modo la cuarta pregunta sobre si el enfermo epiléptico puede ser o
no peligroso se formula de manera vaga (podemos hablar de peligrosidad

hacia uno mismo, hacia los demas, hacia los dos) dado que busca una
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respuesta que trasmita una actitud de hostilidad encubierta con un trasfondo

de autodefensa.

Por ultimo destacar que se han modificado dos términos de la encuesta
original de 1984 dado que con el paso del tiempo han sido reconceptualizados,

de modo que en las preguntas:

- "De los enfermos epilépticos son subnormales...” , subnormales se ha
sustituido por “minusvalidos mentales”, dado que en 1984 se utilizaba ese
termino como clasificacién de ciertos retrasos mentales, y actualmente se

considera peyorativo.

“El enfermo epiléptico debe estar: en un manicomio,...” el término
manicomio se ha sustituido por “centro psiquiatrico”. Tras la Reforma
Psiquiatrica de 1987 se pasa a utilizar otros términos para referirse a éstos

como el de centro psiquiatrico.

C. Sistema de citas y referencias bibliograficas empleado.

El formato utilizado para las referencias bibliograficas ha sido el de la A.P.A
(American Psychological Association) de modo que solo quedan recogidas las

referencias utilizadas en este trabajo.
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4. RESULTADO DEL ESTUDIO SOBRE ESTIGMA EN LA ZONA BASICA DE
SALUD DE BARBASTRO.

Como seflaldbamos en el apartado correspondiente a metodologia, la
encuesta ha sido pasada a una muestra N de 160 personas, de las cuales 81
tenian formacion sanitaria y los otros 79 no con dedicaciones nada cercanas al

campo de lo sanitario.

Hemos querido senalar la diferencia entre ambos grupos, equipolentes para
dar mayor validez a las respuestas y poder obtener alguna conclusién mas
alla del objeto principal de nuestro estudio que trata de detectar si existen o
no ideas negativas sobre los pacientes con epilepsia y por lo tanto se da el

estigma.

Pregunta 1. La epilepsia es una enfermedad:

Es una enfermedad

mMuy grave mGrave mNormal mlLeve

1%

De las 160 respuestas obtenidas mas de la mitad, 61% consideran que se
trata de una enfermedad grave, el 29% la ve como una enfermedad normal, y
casi la décima parte, el 9% la percibe como muy grave. Solo el 1% dice que

para ellos es leve.
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Es una enfermedad (Sanitario)

m Muy grave mGrave Normal mLeve
1% 3%

37%

Es una enfermedad (No sanitario)

mMuy grave mGrave mNormal mlLeve

1% 17%
20%

A la hora de comparar las respuestas entre el grupo con formacion sanitaria y
no sanitaria nos encontramos con que a penas hay diferencia en el grupo que
considera la epilepsia como una enfermedad grave, el 59% frente al 62%
respectivamente. Por el contrario el contraste es mayor en cuanto a los
grupos que la consideran normal o muy grave. De la poblacién con
conocimientos sanitarios el 37% ha respondido que es una enfermedad
normal mientras que en la poblacién que no la tiene ha sido un 20%. Mucho
mayor es la diferencia cuando hablamos de la percepcion de la epilepsia como
una enfermedad muy grave pues entre el primer grupo solo un 3% la
considera asi, y en el segundo ha sido un 17%. Ambos grupos coinciden en un

1% diciendo que es una enfermedad leve.
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Pregunta 2. La epilepsia se cura completamente:

Se cura completamente

mENo mS| mA veces

En relacion a la posibilidad de curacidon de la epilepsia, casi el 70%, un 67%,
piensa que no se cura, el 32%, es decir, mas de la cuarta parte cree que a

veces y para el 1% al epilepsia si se cura.

Se cura completamente
(Sanitario)

mNo mSi mA veces

0%
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Se cura completamente
(No sanitario)

ENo mSi mA veces

Llevando a cabo el analisis por separado de los dos grupos segun formacién y
por lo tanto, partiendo de los conocimientos que se les presuponen en cuanto
a la enfermedad, mas de la mitad del personal, sanitario el 53%, considera
gue no se cura la enfermedad mientras que en la poblacion general son mas
de las tres cuartas partes, un 81%. El 46% del personal sanitario frente al

18% de los que no los son, piensan que se puede curar a veces.

Del personal sanitario sorprende el dato de que nadie elige la opcién mas
positiva de que se puede de que se puede curar completamente. De la

poblacion general solo es un 1%.

Pregunta 3. La epilepsia se hereda:

Se hereda

ESiempre ®mA veces mCasinunca ®Nunca

1%
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En cuanto al rasgo de heredabilidad de la enfermedad, casi la mitad de la
poblacién considera que esto ocurre a veces. Un 32% que nunca se hereda. El

19% piensa que casi hunca y el 1% que siempre.

Se herada(Sanitario)

mSiempre mA veces wmCasinunca mNunca

1%

Se herada(No sanitario)

mSiempre mAveces mCasinunca mNunca

5%

Destacar la diferencia de un 1% mas en la poblacion sin formacién sanitaria
respecto a la que si la tiene en las respuestas de si la epilepsia se hereda de a
veces, 48 % y 47% y de que nunca se hereda, 32% y 31% respectivamente.

Un 21% del personal sanitario dice que casi nunca se hereda frente al 15%
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del que no lo son. Han respondido que siempre se hereda un 1% de los

sanitarios frente al 5% de los que no lo son.

Pregunta 4. El enfermo epiléptico puede ser peligroso:

Puede ser peligroso

mNo mSj

Casi la quinta parte de la poblacién general considera que el epiléptico es

peligroso. El 82% no lo considera asi.

Puede ser peligroso(Sanitario)

mNo mSI
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Puede ser peligroso(No sanitario)

ENo mSi

17%

Sorprende que sea un 20% del personal sanitario los que consideren al
epiléptico como peligroso frente al 17% de la poblaciéon no sanitaria. Dicho de
otra manera el 83% de la poblacidn que no tiene formacién sanitaria parte de
gue el enfermo epiléptico no es peligroso mientras que en los que si tiene esa

formacion si son un 80%.

Pregunta 5. De los enfermos epilépticos son minusvalidos mentales:

Son minusvalidos mentales

mTodos mlLamayoria wmBastantes mAlgunos
1% 1% 2%
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El 96% de la poblacién considera que algunos de los epilépticos son
minusvalidos mentales, frente a un 2% que piensa que bastantes, un 1% que

la mayoria y otro 1% que son todos.

Son minusvalidos mentales(Sanitario)

mTodos mLamayoria Bastantes mAlgunos

1%
1% 3%

Son minusvalidos mentales
(No sanitario)

mTodos mLa mayoria Bastantes mAlgunos

3%_ 1% 30

La diferencia entre personal sanitario y no sanitario es minima en lo que se
refiere a la percepcién de que algunos de los enfermos de epilepsia son
minusvalidos mentales un 96% frente al 93% respectivamente y el 3% en

ambos casos considera que so bastantes.

Solo el 1% del personal sanitario piensa que todos lo son quizas porque el
método de analisis ha contabilizado como respuesta 0 a las nulas o vacias.
AUn asi da que pensar que alguien con formacion sanitaria no sepa que
contestar al respecto. De la poblacion que no tiene fromaci9én sanitaria un

1% piensa que son minusvalidos mentales bastantes y un 3% que todos.
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Pregunta 6. El enfermo epiléptico debe estar en:

Debe estar en

m Centro psiquiatrico m Centro especial  mTaller protegido
® Hopital m Vida normal

1%, 1% 19,

0%

La gran mayoria, el 97%, de la poblacidn general piensa que el paciente
epiléptico debe llevar una vida normal. Solo un 1% lo ubican en centros

especiales, otro 1% en hospitales y el otro 1% en un taller protegido.

Debe estar en(Sanitario)

m Centro psiquiatrico m Centro especial
mTaller protegido  mHopital

mVida normal

2%
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Debe estar en(No sanitario)

m Centro psiquiatrico m Centro especial
mTaller protegido  mHopital
mVida normal

0% _17° 1%

98%

Diferenciando por grupos sanitario y no sanitario vemos una coincidencia en el
98% de las respuestas que opinan que deben llevar una vida normalizada. En
cambio la diferencia la encontramos en que en el caso del grupo sanitario el
2% restante han contestado que deben estar en un hospital, y en el de no
sanitarios un 1% lo ubica en centro especial y el otro 1% en un taller

protegido.

Pregunta 7. Epilepsia y locura estan muy relacionadas:

Relacionada con locura

ENo mSi

1%

El 99% de las respuestas no relaciona locura con epilepsia. Solo una persona

de las 160 encuestadas si lo hace.
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Relacionada con locura(Sanitario)

ENo mSi

Relacionada con locura(No sanitario)

mNo mSj

1%

El 100% del personal sanitario no relaciona locura con epilesia, practicamente
lo mismo ocurre en el caso de la poblacion sin formacién sanitaria, donde solo

una persona ha contestado que si.
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5. DISCUSION.

La enfermedad epiléptica es un sindrome que agrupa patologias de muy
diverso origen con unos rasgos comunes bien de definidos. Supone la
descarga neuronal excesiva de territorios cerebrales concretos, con
manifestaciones consecuentes a las areas cerebrales implicadas, que se
repite en el tiempo y que implica un sustrato bioldgico, o predisposicion, vy
determina factores desencadenantes , Por ejemplo en el caso de una epilepsia
fotogénica , la etiologia es primaria, basicamente genética, relacionada con un
estimulo fotico concreto (fotoestimulacion intermitente, iluminacion subita,
efecto apagado-encendido) y expresada clinicamente en forma de pequefias
convulsiones generales (mioclonias) o de wuna auténtica convulsidn
generalizada (ténico-cldnica) En este caso la relacion causa efecto es tan
evidente, y frecuentemente tan evitable, que la capacidad ansidgena de tal

tipo de epilepsia resulta escasa.

Pero remitiéndonos a las formas mayores de epilepsia, las mas clasicas,
las crisis que describe Plutarco en sus vidas paralelas, de Julio Cesar, o las
que detalla Dostoievski en sus novelas como E/ Idiota, o las que
brillantemente expone Paracelso en su Liber caducis I, las cosas son
diferentes. El enfermo, sin previo aviso, percibe extrafas vivencias, nota que
su campo de percepcion y relacidn se estrecha, que se apoderan de él las
fuerzas incontrolables y que, al cabo de un rato, retorna a la vida consciente
postrado, con frecuencia rodeado de gente espantada, y tras haber perdido
totalmente el autocontrol durante un tiempo cuya cuantia desconoce. Visto de
desde fuera, el ataque epiléptico resulta atemorizador y genera rechazo: El
enfermo vacila, hace movimientos extrafios o vocaliza palabras inconexas,
poco a poco se derrumba y luego experimenta violentas convulsiones que se
van atenuando, dejandolo semiinconsciente durante un tiempo y a menudo

con la ropa humedecida por orina e incluso heces.
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Ante tal acontecimiento el paciente se recoge sobre si mismo y tiende a
aislarse visto el efecto tremendo que causan sus crisis entre el resto de
personas. Si su esfera de creencias es importante, tiende a conjurar la
reaparicion de las crisis mediante técnicas cuasi-magicas de oraciones,
observancias de rasgos obsesivos y control extremado de sus actividades y
habitos. Paralelamente la sociedad se “protege” de la agresiva presencia de
crisis epilépticas, aislando mental y socialmente al enfermo; lo temo, no lo

entiendo, lo considero un peligro, lo margino, lo estigmatizo.

Esta claro que no todos los tipos de epilepsia cursan con crisis convulsivas
generalizadas primarias o parciales secundariamente generalizadas, pero el
estereotipo que pervive en la sociedad es el del gran ataque epiléptico, lo que
en la terminologia clasica se ha denominado “gran mal”. Y eso es lo
determinante a la hora de considerar socialmente la epilepsia. El epiléptico
convulsiona, se orina encima, pierde el control, tiene ataques imprevisibles y
siempre inoportunos. No es un ser "“normal”, es un ser "“anormal”,

potencialmente peligroso.

Criterios histéricos variables apoyan o desmienten tal concepcidn. La
evolucion de los conocimientos médicos va a afectar de un modo bastante
extrafo a la concepcién popular de la enfermedad que nos ocupa. Hasta bien
entrado el s.XX no se hace una interpretacidon “cientifica” de la crisis epiléptica
y sobre todo del asiento bioldgico en la que esta tiene lugar. En el ambito de
la medicién cientifica, en la naciente psiquiatria moderna y dentro de la
cultura centroeuropea, radicalmente determinada por concepciones
biologicistas e incluso racistas, previas a catastrofes historicas que no es
preciso detallar, surge el trabajo de sintesis de Mauz (1942) que fija,

n

paraddjicamente a partir de criterios que se pretenden “ cientificos” la
condicion epiléptica como algo perfectamente degenerado, negativo,
defectual, lo que se ha explicado con todo detalle con anterioridad. La
divulgacion médica y extramédica de los rasgos de la personalidad ictafin,

paraddjicamente supuso una cristalizacion tardia de concepciones arcaicas vy
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medievales sobre el epiléptico (el epiléptico, no la epilepsia). Se atribuyeron
con base “cientifica” rasgos degenerativos y peligrosos a los enfermos que
padecian una enfermedad incurable, que hasta el advenimiento del
fenobarbital sédico, avanzados los afios cuarenta del s.XX era escasamente

controlable.

Hay que tener en cuenta que las concepciones clasicas y las
descripciones de la epilepsia en la primera mitad del s.XX, se apoyan
fundamentalmente en datos de epilépticos manicomiados, incurables e
incontrolables, pero lo esquematico, lo caricaturesco, lo simple de entender,

se difunde de modo rapido y estable en la sociedad.

Acorde con el concepto de estigma de Goffman (1963) se buscd en qué
medida la autodefensa de la sociedad ante un hecho dificilmente controlable
como la epilepsia se daba en nuestro medio. A partir del trabajo pionero de
Moya, Julian-Ramos y Granda (1966) apoyado en datos de Subirana, padre
(1964) se realizan trabajos de interés en nuestra misma universidad, entre

1983 y 1988, destacando los liderados por Abad, Ferrando, Miranda y Seva.

Nuestro trabajo ha consistido en reevaluar, en un medio socioldgicamente
analogo al que acogid los citados estudios, si las actitudes estigmatizantes
hacia el enfermo epiléptico persisten, en que cuantia, y qué diferencia hay en
tales actitudes entre el personal directamente relacionado con la salud y la
poblacién general. No constituye parte de este trabajo el estigma
autoasumido por lo que no hemos encuestado a enfermos que padecen
epilepsia. Las actitudes sociales, como se ha sefalado en su momento, son
objeto de estudio e intervencién del trabajador social y por lo tanto le

compete el objeto de este estudio.

Sobre la base de la encuesta empleada en los trabajos fundamentales de
nuestra universidad (ver figura 4), actualizada terminologicamente, segun se
detalla en el capitulo de metodologia, se han recogido datos de poblacion de

la Zona Basica de Salud de Barbastro, concretamente a 81 personas
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directamente implicadas en la actividad sanitaria (médicos y enfermeras) y 79
personas de la poblacidon general (sin formacidn sanitaria). La falta de base de
datos pormenorizados de los trabajos previos a los que nos referimos, impide
realizar una valoracion estadistica comparativa; en todo caso la descripcion
directa de los resultados obtenidos, sirve cumplidamente para comparar lo

recogido en nuestro trabajo con tales estudios previos.

A la pregunta sobre la gravedad de la enfermedad, la respuesta entre los
sanitarios es que se trata de una enfermedad grave segun el 59% de los
encuestados mientras que la poblacién general hace idéntica consideracion en
el 62% de los casos; es decir; que no hay diferencia real entre el criterio de
profesionales sanitarios y poblacion general y ademas la diferencia es poco
relevante con la valoracién al respecto evaluada en los afios ochenta, en la
que la poblacién asume idéntica consideracidon de gravedad en el 70% de los
encuestados. Hablando llanamente, podemos decir que no ha mejorado
sustancialmente el criterio sobre la gravedad de la enfermedad en veinticinco

afnos, un cuarto de siglo.

Por lo que se refiere a la curabilidad de la enfermedad, en nuestra
encuesta si que encontramos diferencias entre personal sanitario y poblacién
general. Mientras que el 54% de los del primer grupo considera que se trata
de una enfermedad incurable, llama la atencién el contraste con los datos
previos de la bibliografia en los que los sanitarios consideran poco mas del
40% de los casos como curables en los afos ochenta, mientras que al criterio
negativo de curabilidad se ahade que ninguno de los profesionales acepta
actualmente que la enfermedad sea completamente curable. Por lo que se
refiere a la poblacidn general, el 81% de los encuestados afirma que es
incurable a diferencia de lo respondido en los afios ochenta, en que la

poblacién general asumia la incurabilidad de la patologia en el 50% de los
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casos, es decir, en un cuarto de siglo aumenta en un 30% la proporcion de
quienes creen que el epiléptico es incurable. Solo un 1% de la poblacién

general afirma que puede curarse.

Al respecto de la presunta heredabilidad de la enfermedad, no hay
diferencias valorables entre el criterio de sanitarios y no sanitarios, 47 y 48%
respectivamente; sin embargo, si hay una diferencia de matiz sobre la escasa
heredabilidad: mientras que los sanitarios creen en el 21% de los casos que
es escasamente heredable, la poblacién general responde en el mismo sentido
en 15% de los casos. De nuevo el contraste con los datos pretéritos resulta
discretamente positivo, ya que en los afos ochenta la escasa heredabilidad no
superaba (sanitarios y no sanitarios globalmente) la tasa del 10% de los
encuestados mientras que en la actualidad ha aumentado entre el 30 y el
200%.

Resulta moderadamente esperanzador el dato sobre la presunta
peligrosidad del enfermo epiléptico. Al hablar de peligrosidad se asimila el
peligro potencial de las crisis para el enfermo y de la enfermedad para la
sociedad general, desdibujdandose llamativamente los dos criterios;
verosimilmente una pantalla ética - lo que debo pensar- hace tal funcién. Pues
bien, mientras que en la actualidad entre el 17 y el 20% de los encuestados,
sin diferencias apreciables entre sanitarios y no sanitarios, asume la
peligrosidad de la enfermedad y el enfermo, la cifra recogida hace veinticinco
anos era globalmente de 32%; mengua el criterio de peligrosidad en cerca de
una 40%. En todo caso habria que destacar que la cuantia de personal
sanitario, que obligadamente tiene conocimiento mas aquilatado de la
enfermedad que la poblacién general, asume peligrosidad en una quinta

parte de los encuestados, lo que contrasta llamativamente con la experiencia
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clinica cotidiana. Es decir, que se asume mas que una actitud de

conocimiento, otra de estigma.

La relacidon entre discapacidad intelectual (encuestado como
“minusvalia mental”) resultan inquietantes. Responder que “algunos”
epilépticos son discapacitados, es huir de una respuesta categdrica, como
“todos” o “la mayoria”. Entre el 93 y el 96% de los encuestados asumen tal
respuesta sin diferencias valorables entre sanitarios y no sanitarios. En ese
aspecto no hay cambios respecto a los datos obtenidos en los afios ochenta.
Pero la misma indeterminacion supone una razonable duda. Tendremos que
asumir que los encuestados no tienen la opcidn en nuestra encuesta de
responder “ninguno” pero la agrupacién en el item y la ausencia de no

respuesta, que en otras preguntas se ha dado, parece bastante sugerente.

La ubicacién mayoritaria del enfermo epiléptico en la vida normal es
clara y contundente tanto en los datos del actual trabajo como en los

recabados con anterioridad.

Por fin, al preguntar intencionadamente de un modo difuso sobre la
relacion ente epilepsia y “locura”, se sigue el mismo criterio que en el anterior
aspecto y tanto en la actualidad como en los precedentes bibliograficos no es
asumida tal asociacién por la practica totalidad (exceptuando un encuestado

de la poblacion general) de los encuestados sanitarios y no sanitarios.

El dnico trabajo amplio encontrado, que valora una evolucién paralela a
la que estudiamos es el de Rossifol y cols. (2007). Cierto que los medios

sociales balear y aragonés tienen diferencias demograficas y culturales
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significativas, pero puede servirnos como orientacién para ver qué ha ocurrido
en este cuarto de siglo en torno al tema de la estigmatizacién del epiléptico en

nuestro medio.

La afirmacion de que desde 1982 a 2004, ha habido una reduccion de la
actitud estigmatizadora de la epilepsia de casi un tercio de la poblacién a
menos de un 1% de ésta, no se da de ningdn modo en nuestro medio

(op.cit.pp. 27 ss.)

Ciertamente la metodologia seguida para valorar el grado de estigma es
sensiblemente mas escueta que la empleada en nuestro trabajo y se centra
mas en el trabajo, la escolarizacion y posibles causas de la enfermedad
asumidas por la poblacién. Pero en todo caso nuestros datos confirman que
los aspectos mas espinosos de la estigmatizacion del enfermo epiléptico

guedan intactos, en nuestro medio, a lo largo de un cuarto de siglo.

Decia Baltasar Gracidan que una de las cualidades del discurso aragonés
es la de moralizar; moraleja en todo y también didlogo y pactismo. Pues bien,
no podemos separar los resultados de este trabajo de una reflexién, como
buena aragonesa: éLa enfermedad epiléptica ha tenido un proceso de
informacion publica, de sensibilizacion general y sanitaria, parejo a otras
patologias extendidas, como el SIDA, o restringidas como el TDHA (trastorno

por déficit de atencidn e hiperactividad) o Sindrome de Asperger?
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6. CONCLUSIONES.

1 - El enfermo epiléptico es estigmatizado socialmente y a ello contribuyen de
modo decisivo en el siglo XX por descripciones médicas, pretendidamente

objetivas y cientificas,

2 - La calidad de vida del paciente epiléptico se ve alterada en sus distintas
dimensiones por la disarmonia emocional propia de la enfermedad, vy
adicionalmente por vivencias estigmatizantes, de modo que pasa es en parte

objeto de intervencion del trabajador social,

3 - La intensidad del rechazo (estigma) mostrado por la poblacién respecto al
enfermo epiléptico es importante dado que resulta directamente proporcional
al rechazo percibido y en consecuencia incrementa el estigma autoasumido

por el enfermo,

4 - Se observa en no pocas ocasiones resistencia a contratar personas
epilépticas, consecuencia de pensamientos estigmatizantes sin base objetiva,
lo que se traduce en de riesgo de exclusion dado el peso especifico de la

esfera laboral como factor de integracién,

5 - También en el ambito escolar se observan pensamientos estigmatizantes
del profesorado, especialmente sobre el riesgo potencial y las capacidades de
aprendizaje del alumno epiléptico, lo que se traduce en menor exigencia, que
repercutirda en el proceso educativo y formativo, con consecuencias

claramente negativas,

6 - El cambio de actitudes tiene consecuencias positivas en la vida de los
enfermos, mejorando sus posibilidades de integraciédn en las diferentes
esferas de la vida y consecuentemente su calidad de vida y vivencia de la

enfermedad,

7 - Lo nuclear del estigma en el paciente epiléptico persiste respecto al

detectado en estudios previos de hace tres décadas, aunque con alguna
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variacion: La epilepsia sigue siendo considerada como una enfermedad grave
por la mayoria de las personas y aumenta la asuncion de incurabilidad.
Respecto a la creencia en la peligrosidad, se observa mengua respecto a
estudio anterior, aunque con matices que hacen pensar en un disfraz verbal
socialmente aceptable del mismo. No hay diferencias al establecer relacién

entre la enfermedad epiléptica y la minusvalia mental,

8 - La diferencia de respuestas de personas con o sin formacion sanitaria en
cuanto a aspectos como gravedad, heredabilidad y peligrosidad es minima, lo
que llama la atencién respecto a la relacion entre criterio estigmatizante y

criterio objetivo sobre la epilepsia,

9 - Los datos confirman que desde hace treinta afios no se ha modificado en
lo nuclear la percepcion social estigmatizante de la enfermedad epiléptica v,
consecuentemente, la propia enfermedad se ve injustificadamente agravada
para el enfermo; esto deberia ser objeto de un adecuado enfoque social
suficientemente amplio, que afecte no sdélo a la concienciacion de los
profesionales sanitarios, sino también al trabajo social y a las autoridades

sanitarias encargadas de velar por la salud de la poblacion.

65



7. BIBLIOGRAFIA.

Abad Alegria, F.(1987/1988) El malestar del epiléptico. Comunicacién
Psiquiatrica 1987/88; 10: 77-121.

Abad Alegria, F. (1984) Vivencias de estigmatizacion en el enfermo epiléptico.
Resultados de una encuesta. Actas del XV Congreso de la Sociedad Espanola
de Psiquiatria. Zaragoza; 2: 409-420.

Abad Alegria, F. (1987/1988) Actitudes de los médicos residentes ante la
enfermedad epiléptica, entre 1980 y 1987. Comunicacidn Psiquiatrica
1987/88; 14: 321-335.

Abad Alegria, F. (1992) Epilepsia: Diagndstico y tratamiento en la practica
diaria.(32 ed.). Pamplona: EUNSA.

Abad Alegria, F., Gonzalez Matilla, P. (1984). La consideracion de la

enfermedad epiléptica en el ambito médico. En Aspectos psiquiatricos y

sociales de la epilepsia (A. Seva Diaz y F. Abad Alegria, eds.) (pp. 85-98).

Zaragoza: Catedra de Psiquiatria de la universidad de Zaragoza.

Bermejo, F., Varela, M.,Forteza, J.A.(1983) Problemas psicoldgicos y

sociolaborales de las personas que sufren epilepsia. Revista de la Asociacién

Espafiola de Neuropsiquiatria; 3: 21-36.

Berrio, G.M. (2002). Disefio, construccién y validacién de un inventario para

evaluar la calidad de vida en adultos con epilepsia. Acta Colombiana de

Psicologia; 7: 7-19.

66



Caixeta, J., Fernandes, P., Souza, E.A.P., Li, L.M. (2003) Awareness of
epilepsy and its relation to stigma: a survey within students of medicine.
Revista Chilena de Epilepsia; 4: 14-19.

Caveness, W.F. (1949). A survey of public attitudes toward epilepsy.
Epilepsia; 4: 19-26.

Caveness, W.F., Gallup, G.H. (jr). A survey of public attitudes toward epilepsy
with an indication of trends over the past thirty years. Epilepsia; 21: 509-519.

Cea D "Ancona, M.A. (2001) Metodologia Cuantitativa. Estrategias y técnicas

de investigacién social.(32 ed). Madrid: Sintesis S.A

Cornelld Canals, 1. (1984). Impronta sociofamiliar de le enfermedad epiléptica
en la infancia y sus repercusiones en el aprendizaje.

En: Aspectos psiquiatricos y sociales de la epilepsia (A. Seva Diaz y F. Abad

Alegria, eds.). (pp. 75-84) Zaragoza: Catedra de Psiquiatria de la universidad

de Zaragoza.

Del Rio Alquézar, M. (1990). Actitudes ante el epiléptico: factores sociales

determinantes. Tesis doctoral. Universidad de Zaragoza. Zaragoza.

Ferrando Bundio, L. (1984) Actitudes ante el enfermo epiléptico en el medio

escolar v laboral v en la poblacion general. Tesis doctoral. Universidad de

Zaragoza. Zaragoza.

Ferrando Bundio, L. (1984). El epiléptico en el medio escolar.

En: Aspectos psiquiatricos y sociales de la epilepsia (A. Seva Diaz y F. Abad

Alegria, eds.).( pp. 57-74.) Zaragoza: Catedra de Psiquiatria de la

universidad de Zaragoza.

67



Ferrando Bundio, L., Abad Alegria, F., Fillat Ballesteros, 1.C.(1986). El
epiléptico en el mundo laboral. Actitudes de empleados y empleadores.

Revista Espafiola de Epilepsia ; 1: 147-153.

Figueroa Duarte, A.S., Campell Araujo, O.A. (2004). Aspectos psicosociales de

la epilepsia. Archivos de neurociencias; 9: 135-142.

Gil Lacruz, M.(2007) Psicologia Social. Un compromiso aplicado a la salud.

Zaragoza: Prensas Universitarias de Zaragoza

Goffman, E. (1963). Estigma. La identidad deteriorada. Buenos Aires:

Amorrortu

Gonzalez Matilla, P., Abad Alegria, F. (1987/1988) Rasgos de la personalidad
del epiléptico; estudio mediante una nueva técnica grafolégica. Comunicacién
Psiquiatrica1987/88; 14: 264-278.

Iglesias Moré, S., Fabelo Roche, J.R., Miranda Quezada, R. (2005)
Representacion social de algunas enfermedades crdnicas a nivel comunitario.

69 Congreso Virtual de Psiquiatria 2005

Iglesias Moré, S., Fabelo Roche, J.R., Gonzalez Pal, S. (2009). Representacion
social de la epilepsia en pacientes que padecen la enfermedad. Revista del

Hospital Psiquiatrico de La Habana; 6: 25-32.

Ivanovic-Zuvic, F. (2003). Calidad de vida en la epilepsia. Revista Chilena de

Epilepsia; 4: 29-35.

Lechtenberg, R. (1989). La epilepsia y la familia. Barcelona: Herder

68



Marichal, F., Quiles, M.N. (2000). La organizacion del estigma en categorias:

actualizacion de la taxonomia de Goffman. Psicothema; 12: 458-465.

Martinez Pérez, B., Gonzalez Goizueta, E., Mauri Llerda, J.A. (2002).

Depresidn y epilepsia. Revista de Neurologia; 35: 580-586.

Mauri Llerda, J.A., Pascual Millan, L.F., Tejero Juste, C., Ifiguez, C., Escalza
ortina, I., Morales Asin, F. (2001). Alteraciones neuropsicoldgicas en epilepsia.
Revista de Neurologia; 32: 77-82.

Mauz, F. (1942). La predisposicion a los atagues convulsivos. Madrid: Morata.

Miranda Aranda, M., Blasco Viana, M.C., Garcia Ruiz, M.T., Asensio Belenguer,
A. (1984). Estigmatizacion del epiléptico en el medio social general. En:

Aspectos psiquiatricos y sociales de la epilepsia (A. Seva Diaz y F. Abad

Alegria, eds.).( pp. 47-56). Zaragoza: Catedra de Psiquiatria de la universidad

de Zaragoza.

Miranda Aranda, M, Nicolas Lizama, M. (1995). “Las actitudes Sociales. La
lucha por la tolerancia y la aceptacion de la diferencia.”. Revista de Treball
Social; 140.

Morales Dominguez, JF (coord.), Olza Zubiri, M (coord.) (1999) Psicologia

Social y Trabajo Social. Madrid: McGraw-Hill Interamericana de Espafa

Moya, G. (1962). El problema social de la epilepsia. Revista de Psicologia
General y Aplicada; 17: 527-540.

Moya, G., Julidn-Ramo, S., Grandas, 1.(1966). Encuesta sobre la opinidon
publica espafiola acerca de la epilepsia. Revista de Sanidad e Higiene Publica ;
42: 203-226.

69



Rodriguez Martin, C.(2003) Psicologia Social. Como influimos en el

pensamiento v la conducta de los demas. Madrid: Piramide.

Rossifiol, A., Garcia-Mas, A., Llinas-Servera, J., Martin, B. (2007). El estigma

asociado a la epilepsia en la isla de Mallorca. Barcelona:

Fundacié per | "Avanc de les Neurociencies.

Salazar, J.M. (1984) Caracteropatia epiléptica. En: Aspectos psiquiatricos y

sociales de la epilepsia (A. Seva Diaz y F. Abad Alegria, eds.). (pp. 129-134).

Zaragoza: Catedra de Psiquiatria de la universidad de Zaragoza.

Seva Diaz, A., Abad Alegria, F., Ferrando, L. (1986). Epilépticos en el colegio.
Archivos de Neurobiologia; 49: 113-119.

Shamansky, S.L., Glaser, G.H. (1979). Socioeconomic characteristics of
childhood seizure disorders in the New Haven area. An epidemiologic study.

Epilepsia; 20: 457-474.

Tezanos, JF (2001) “Tendencias en exclusion social” en José Félix Tezanos.

En: La sociedad dividida. Estructura de clases y desigualdades en las

sociedades tecnoldgicas. (capitulo 5, pp. 137-196).Madrid: Biblioteca Nueva.

Vinaccia, S., Quiceno, J.M., Gaviria, A.M., Dey Garzon, M.L. (2008). Calidad
de vida relacionada con la salud en adultos diagnosticados con epilepsia.

Revista de Psicopatologia y Psicologia Clinica; 13: 85-96

Ros M, Gouveia, V.V. (2001). Psicologia Social de los valores humanos.

Desarrollos tedricos, metodoldgicos y aplicados. Madrid: Biblioteca Nueva.

Worchel, S, Cooper, J, Goethals, G.R, Olson, J.M. (2007). Psicologia Social

Madrid: Thomson.

70



