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RESUMEN

La epilepsia es probablemente la condicién neuroldgica mas frecuente en el mundo. La Organizacién Mundial de la
Salud estima que cerca de 65 millones de personas en el mundo son epilépticos, de ellas 50 millones viven en paises
subdesarrollados. Los epilépticos sufren desde los inicios de la historia de la humanidad de un estigma que provocd, en
la antigliedad y el medioevo, practicas barbaras y anticientificas. A pesar de los avances en el conocimiento de la génesis
de la enfermedad, persisten en nuestros dias una serie de mitos y actitudes que provocan que el paciente epiléptico no
sea aceptado plenamente en la sociedad moderna. Entre ellos se encuentran sentimientos de sobreproteccién por parte
de la familia, rechazo por parte de maestros y compafieros de aula, asi como una serie de practicas discriminatorias en
la edad adulta en lo referente a posibilidades de empleo y maternidad, entre otras.
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INTRODUCCION

a epilepsia es probablemente la condicidon neuroldgica

mas frecuente en el mundo, involucra cerca del 1% de

la poblacién mundial. La Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS) estima que existen 65 millones de epilépticos
en el mundo, de las cuales 50 millones viven en los paises
subdesarrollados y al menos el 50% esta en actividad.

La incidencia anual de la epilepsia a nivel mundial puede
alcanzar valores de 50 por 100 000 habitantes o mas.®
Es una enfermedad crénica que puede aparecer a cualquier
edad, pero tiene preferencia por las edades infantiles y la
tercera edad, provocando largos tratamientos (muchas
veces de por vida) y un estigma social que comienza
desde los mismos albores de la historia de la humanidad
y que en mayor o menor medida, estd presente aun en
nuestros dias. Sumemos a esto que del 5 al 10% de la
poblacién no epiléptica puede tener una crisis convulsiva
en algln momento a lo largo de su vida y comprenderemos
aun mejor la importancia social de esta enfermedad como
problema de salud.®23

En los Estados Unidos de América se estima que se
diagnostican 150 000 casos nuevos por afio, 15 500 en
Canada, 25 000 en Italia y cerca de 350 000 en la India.®
Estos datos son todavia mas alarmantes si consideramos
que la tendencia es al aumento de la cifra de epilépticos,
debido a los factores derivados del desarrollo y la situacién
mundial actual: el incremento de los accidentes de transito,
los estallidos de violencia y los conflictos armados en
diversas regiones del mundo, todo lo cual provoca gran

60

numero de heridos y lesionados, muchos de ellos en la
cabeza; al mismo tiempo el acelerado desarrollo de las
técnicas neuroquirlrgicas, las unidades de atencion al
grave, los servicios materno infantiles y de neonatologia,
entre otros, condiciona una mayor supervivencia de los
individuos sometidos a intervenciones neuroquirirgicas
o con enfermedades infecciosas del Sistema Nervioso
Central, disminucion de la mortalidad infantil, entre otros,
todo lo cual incrementa de manera importante el nimero
de pacientes con potencial para desarrollar una epilepsia en
cualquier momento de su vida.

Debido a la complejidad de este trastorno, a los problemas
de nomenclatura que trae aparejado y a fin de uniformar
su terminologia, desde hace algo mas de tres décadas
la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE), edita y
revisa peridodicamente el Diccionario de la Epilepsia, donde
se definen los términos relacionados con la misma. La
ILAE define la epilepsia como “una alteracion del cerebro
caracterizada por una predisposicion duradera para generar
crisis epilépticas y por sus consecuencias neurocognitivas,
psicoldgicas y sociales. La definicion de epilepsia requiere
la aparicion de, al menos, una crisis epiléptica”. La crisis
epiléptica se conceptia asi: “Presencia transitoria de
sintomas y/o signos debidos a una actividad anormal
excesiva y sincronica del cerebro”.®

De estos conceptos ya podemos darnos cuenta
tempranamente que cualquier enfermo que tenga una
crisis epiléptica, convulsiva o no, de manera fortuita a lo
largo de su vida o en el curso de una enfermedad infecciosa
no es necesariamente un epiléptico como erroneamente se
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considera por la poblacién en general e incluso por algunos
profesionales de la salud.

DESARROLLO
Aspectos Histéricos

La epilepsia es una enfermedad conocida desde la mas
remota antigliedad y por el caracter paroxistico que la
caracteriza fue siempre considerada de origen demoniaco,
sobrenatural o sagrado. El propio nombre de epilepsia deriva
del griego epilambaneim que significa “sorpresa, ser cogido
de repente”; otra acepcion de esta palabra la traduce como
“poseido por el demonio”, de lo cual se derivaron muchas
acciones tomadas contra los epilépticos en la antigliedad e
incluso en nuestros dias en ciertas regiones del mundo con
el objetivo de “sacarles el diablo del cuerpo”.(>®

La amplia sinonimia de la enfermedad da una idea
exacta de la confusidén que en un inicio reiné con respecto
a su caracter y origen: enfermedad sagrada, mal caduco,
perlesia, gota, enfermedad comicial, enfermedad del
corazén (Peru), fea enfermedad, mal del santo, mal de
la tierra, mal de San Juan (Francia), mal de San Valentin
(Italia), entre otras. Se conocen algunos nombres indigenas
de la epilepsia como aya huayra que significa “viento de
la muerte”, huanuy oncuy, que al igual que ouani keshia
corresponde a “enfermedad de la muerte” o llanqui oncuy
que traduce “enfermedad de la tristeza”.(®

En los papiros de Egipto se hace referencia a la
“enfermedad sagrada” y se llegd a practicar la trepanacion
del craneo para extraer al demonio del interior de la cabeza,
concepcién avanzada para su época al reconocer al cerebro
como el érgano responsable del trastorno.

El Cédigo de Hammurabi, hacia 1780 a. C. establecio
normas de convivencia social, que afectaban directamente
a las personas con epilepsia: a dichos enfermos no se les
permitia contraer matrimonio ni testificar en los estrados
judiciales. También estaba escrito que el comprador de
un esclavo podia devolverlo, con indemnizacién total, si
presentaba crisis convulsivas en el primer mes después de
la adquisicion.

Alcmeon de Crotona (Siglo VI a. C.) 500 afios antes
de Jesucristo sefialé que la epilepsia se originaba en el
cerebro. Hipdcrates (460-377 a. C.), en su capitulo sobre
la “enfermedad sagrada” de su obra intitulada “Corpus
Hipocraticum” responde al pensamiento supersticioso de
la época: “la epilepsia no es mas divina ni mas sagrada
que cualquier otra enfermedad y tiene un origen tan natural
como las demas, los hombres le han atribuido un origen
divino por ignorancia y por el asombro que les inspira, pues
no se parece a las otras...”; argumenta que su origen esta
en el cerebro.”

El cristianismo, en los evangelios de San Mateo (XVII:14-
20), San Marcos (IX:14-29) y San Lucas (IX:37-43),
atribuye un origen demoniaco a la epilepsia. San Lucas
describe la situaciéon asi: “Maestro, te ruego que veas a mi
unico hijo, porque un espiritu se apodera de él. De repente
grita, luego lo tira al suelo y le sale espuma por la boca...
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Jesus reprendié al espiritu maligno, sané al muchacho y lo
regreso a su papa”.®

Los griegos, creadores del término epilepsia, también la
llamaron “enfermedad sagrada”, ya que analizaron que
solamente un dios era capaz de poseer a un hombre, privarlo
de sus sentidos, provocarle una caida y convulsiones y luego
dejarlo como si nada hubiera pasado. Los romanos evitaban
a los epilépticos por miedo al contagio, denominandola “mal
comicial”, nombre que persiste hasta nuestros dias, ya que
uno de sus senadores, presumiblemente Julio César, habia
sufrido varias crisis durante un comicio, por lo cual siempre
que alguno de los participantes sufria algin ataque durante
el mismo, se suspendia por considerarlo de mal augurio y
se aguardaba alguna sefial favorable para recomenzarlo.
Galeno (130-200) fue la figura mas importante de la
medicina romana de la antigliedad y dedujo que la epilepsia
era una enfermedad de origen cerebral.

En el transcurso de la historia, fundamentalmente en
la Europa medieval con las practicas de la Inquisicidon, se
produjo un retroceso en la concepcidon y comprension de los
fendomenos relacionados con la epilepsia, volviéndose a las
ideas magicas, la influencia de los astros y los espiritus y
a los tratamientos mediante exorcismos y plegarias, lo que
favorecido que muchos epilépticos fueron quemados vivos
por ser considerados poseidos por el demonio; los mas
afortunados fueron internados en asilos para dementes,
cuyas condiciones fueran posiblemente peor que la propia
muerte.

La Reforma protestante no cambidé el concepto; el
propio Martin Lutero denomind a la epilepsia “morbus
daemoniacus”. Se recoge en la literatura referente a la
epilepsia la existencia del tratado “Malleus Maleficum”,
escrito por dos padres griegos, en la cual afirman que la
presencia de crisis epilépticas son un elemento inequivoco
de brujeria y practicas satdnicas, estimandose que lo
escrito en dicho tratado contribuy6 a la persecucion, tortura
y muerte de mas de 100 000 epilépticos en el medioevo.
De hecho, el primer hospital para epilépticos, fundado en
Europa en 1468, no tenia como finalidad primordial atender
a las personas con epilepsia, sino protegerlas de su entorno
social. Aun hoy para la poblaciéon general es imprecisa la
frontera entre epilepsia y locura.:69

En la actualidad, todavia en los paises subdesarrollados y
en algunos desarrollados, persisten conceptos o practicas
anticuadas y tendenciosas que limitan y estigmatizan
al paciente epiléptico.®910111213) Incluso en los Estados
Unidos les estaba prohibido, en 18 estados hasta 1956,
a las personas con epilepsia contraer matrimonio, y el
ultimo estado en abolir esta ley lo hizo solo en 1980. Hasta
1970 era tadavia legal en ese mismo pais negarles a las
personas con crisis la entrada a los restaurantes, teatros,
centros recreativos y otros espacios publicos. La Corte
Suprema de Estados Unidos afirmé en 1987, en la ley
sobre discapacidad, que la historia de la epilepsia es un
ejemplo fehaciente de como el temor, mas que la limitacion
propia de la enfermedad, es el principal argumento para la
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discriminacion, en clara alusion a la esterilizacion forzada
en ese pais de mas de 60 000 epilépticos entre 1907 vy
1964 al considerar que se trataba de una enfermedad
hereditaria.®*>

La epilepsia en Cuba

Antes de 1959 la situacién de los epilépticos no era
diferente a la de otros enfermos con afecciones cronicas,
que sufrian la carencia de instituciones especializadas,
tratamientos apropiados e incluso, al carecer el pais de
una cobertura médica global, muchos de ellos no tenian la
posibilidad de acceder a servicios médicos, por lo que eran
victimas de practicas que en muchos casos no tenian un
fundamento cientifico. Solo unos pocos, que vivian en las
ciudades cabecera y fundamentalmente en la capital de la
republica, tenian acceso a una atencion médica de calidad,
de acuerdo a los conocimientos de la época. Con el triunfo
de la Revolucién se produce un vuelco en su atencién al
extenderse la cobertura de salud a los sitios mas recénditos
del pais, asi como un incremento sustancial y progresivo
del niumero de trabajadores de la salud, ya sea médicos,
enfermeras, psicologos, trabajadores sociales, entre otros.

Un momento importante en la atencién del enfermo
epiléptico es la fundacidon del Instituto de Neurologia y
Neurocirugia en 1962, centro rector de la atencién a los
pacientes con enfermedades neuroldgicas en nuestro pais,
bajo la defensa del profesor José Rafael Estrada Gonzalez.
(4 puede decirse que fue el nacimiento de una atencién
organizada, racional y cientifica, con conceptos modernos,
de los numerosos pacientes epilépticos existentes; el
constante perfeccionamiento de dicha atencién condujo a
la creacién, dos afios después, del Grupo de Investigacion
de la Epilepsia, al frente del cual figuraba el profesor Luis
Maria Simén Cantdon. Como consecuencia de este quehacer
cientifico, en los afos subsiguientes se inicid un aumento
progresivo de la cobertura de neurdlogos, especialidad
elitista en la época pre revolucionaria y en estos momentos
una mas al servicio del pueblo.

Indudablemente el momento mas importante, en la
atencién al paciente epiléptico en nuestro pais, es la
puesta en practica del plan del Médico de la Familia, con
la consiguiente dispensarizacion y el concepto de medicina
comunitaria que posibilita que todo paciente epiléptico, en
la actualidad, sea diagnosticado, estudiado y tratado de
forma individual con medios diagndsticos de primer nivel,
medicamentos adecuados y seguimiento racional.

No obstante, no todo estd hecho y debemos sefialar que,
a pesar de todos los esfuerzos realizados, esta mejoria en
el manejo del paciente epiléptico no es todo lo multifacética
que debia ser y se han quedado atras determinados
aspectos en el orden psicoldgico y social que revisten en
la entidad que nos ocupa, un papel tan importante como el
tratamiento estrictamente medicamentoso.*>16)

Algunos mitos y realidades sobre la epilepsia

Analizaremos a continuacion algunos de los principales
mitos existentes sobre la epilepsia y los epilépticos en
nuestros dias.
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Mito: las personas con epilepsia no pueden hacer las
mismas cosas que otras personas, y necesitan supervision.

Realidad: la mayoria de las personas con epilepsia pueden
hacer casi todo lo que puede hacer cualquier otra persona
sin supervisidon. Se pueden encontrar personas exitosas
con epilepsia en todas partes. Sirvan de ejemplo algunos
epilépticos que cambiaron la historia del mundo: Alejandro
Magno, Julio César, Napoledn, Pio IX, Pedro el Grande,
Dostoiewski, Van Gogh, Lord Byron, Lenin, y muchos otros.

Mito: durante un ataque de epilepsia sujete a la persona
y evite que se mueva. Ponga una cuchara en la boca de la
persona para que no se trague la lengua.

Realidad: nunca restrinja los movimientos de una persona
que tiene un ataque de epilepsia y nunca coloque objetos
en la boca de la persona. Ademas, es anatémicamente
imposible tragarse la lengua durante un ataque.

Mito: las mujeres con epilepsia no deberian quedar
embarazadas.

Realidad: el riesgo de defectos congénitos entre los hijos de
las mujeres que tienen epilepsia es solo ligeramente mas
alto que el promedio. Este riesgo puede reducirse aun mas
si las mujeres con epilepsia hablan con su médico antes de
quedar embarazadas.(7:1®

Mito: la mayoria de las personas pueden controlar sus actos
durante los ataques.

Realidad: la mayoria de las personas estan inconscientes
durante los ataques y no saben lo qué ocurre.

Mito: las personas con epilepsia pueden ser violentas.

Realidad: si intenta inmovilizar a una persona que esta
teniendo un ataque de epilepsia, esta persona puede tener
un reflejo natural, pero involuntario, de protegerse. En
lugar de sostener a la persona, hablele tranquilamente y
protéjale de situaciones en las que pueda hacerse dafio.

Mito: la epilepsia es contagiosa.

Realidad: no se puede contraer la epilepsia ni contagiar a
otra persona.

Mito: La epilepsia es causada por posesion del demonio,
castigo por pecados o brujeria.

Realidad: la epilepsia es una condicion médica tratable.
Puede ser causada por diferentes lesiones encefdlicas, ya
sea traumaticas, tumorales, infecciosas, vasculares, entre
otras.

Aspectos médico-sociales

Debemos sefalar que la mayor parte de aquellos mitos
relativos al paciente epiléptico que sefialamos anteriormente
estan presentes en amplios sectores de nuestra poblacion
e incluso a veces generan confusién entre algunos
trabajadores de la salud. Por otra parte, no debemos perder
de vista que analizamos un trastorno que se comporta con
una evolucion extremadamente variable de un paciente
a otro, pero las restricciones que impone la sociedad, la
familia e incluso la legislacién vigente son uniformes,
tanto para el paciente controlado como para el que esta
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descompensado, para el disciplinado o el indisciplinado. Se
analizardn brevemente los aspectos fundamentales:

La mayoria de los enfermos epilépticos que viven en
su medio familiar no necesitan tener ninguna restriccion
en su régimen de vida. Los nifos y los adultos pueden
hacer deportes como complemento recreativo y ademas
es recomendable, pero se excluye el deporte de alto
rendimiento, que tiene requerimientos energéticos,
metabolicos y psicoldgicos extremos. Se permite el bafio
de mar, vigilados por un familiar o profesor responsable;
solo les estan prohibidos los deportes de maximo riesgo
no supervisables como el inmersionismo, alpinismo, asi
como los deportes de combate con riesgo de traumatismo:
boxeo, karate, y otros.(®

Hay dos precauciones generales para todos los enfermos
epilépticos, la abstencién de alcohol y de otras drogas vy el
mantener un suefio nocturno regular. La privacion de suefio
es un factor desencadenante de primer orden de todas las
crisis epilépticas, al igual que el alcohol y las drogas de
abuso. Por tanto, se prohibe absolutamente el consumo de
alcohol o drogas.

Se debe proteger laboralmente al enfermo para evitar
que tenga turnos de madrugada. Se excluyen también, de
forma individual y en dependencia del control de las crisis,
de algunos trabajos con alto riesgo (equipos giratorios de
alta velocidad no protegidos, trabajos en grandes alturas o
profundidades), asi como profesiones con requerimientos
especiales (pilotos, buzos, entreotros), para las cuales
tampoco califican muchos otros individuos no epilépticos. Es
prudente evitar una profesion en la cual de manera habitual
tenga que portar armas de fuego. Estas precauciones, ldgicas
por demas, teniendo en cuenta el caracter no previsible de
las crisis en un gran numero de enfermos, en la practica
en muchos paises, incluido el nuestro, se han convertido
en una especie de “camisa de fuerza” que practicamente
no deja espacios para que los epilépticos desarrollen
numerosos trabajos para los cuales estan calificados y los
confina en no pocas oportunidades a labores auxiliares, de
limpieza o similares, sin esperanzas de ascenso o desarrollo
profesional, con el consiguiente sentimiento de decepcion
y minusvalia, el menoscabo econémico y la inseguridad en
cuanto a la estabilidad laboral.(6:16:20.21,22,23,24)

Otros factores desencadenantes de las crisis como la
fiebre, la hipoglicemia o el uso de farmacos que disminuyen
el umbral convulsivo, por ejemplo, los antidepresivos
triciclicos, los neurolépticos y la teofilina, son evitables en
muchos casos. Existen algunos estimulos desencadenantes
de las llamadas “crisis reflejas” (estimulacion luminosa,
ruidos o sobresaltos, lecturas, juegos de concentracion
mental, musica), que, si bien son capaces de desencadenar
crisis, lo hacen en un ndmero muy reducido y selectivo
de pacientes, por lo que no se aconseja su prohibicién de
manera sistematica y solo en los casos en que sea necesario.
En el caso de los nifios, es aconsejable el uso de protectores
de pantalla en los ordenadores y limitar parcialmente el
tiempo de los video-juegos, de forma individual.
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Otro aspecto importante es cuando la epilepsia afecta al
nifio en edad escolar, lo que origina un serio impacto en la
familia que obliga a una reorganizacion en el funcionamiento
de todos sus miembros.242526) E| nifio epiléptico sufre
verglienza y temor, ademas de engendrar diferentes
sentimientos en su entorno escolar:

- Rechazo: por parte de los maestros y de los compafieros
de estudio por el temor a que presente crisis en el aula y
que los otros nifios se asusten.

- Exclusidn: de la educacidn en general por presentar crisis
frecuentes o un posible déficit intelectual concomitante;
de una parte, de las actividades escolares por ejemplo la
educacion fisica.

- Aislamiento: por temor a que el nifio epiléptico pueda
deteriorar el ambiente escolar.(:1527

El permiso para conducir vehiculos o maquinaria pesada
es motivo de polémica. En algunos paises, como Espana,
se les autoriza a conducir vehiculos particulares si llevan
dos afos sin crisis. En nuestro pais esta prohibida la
conduccidn de forma profesional y aunque no esta legislado
especificamente, se limita de manera muy estricta la
conduccién de vehiculos particulares, cualquiera que sea el
control que tenga el enfermo.

En Cuba, los enfermos epilépticos con formas graves
estan excluidos del Servicio Militar Activo, aquellos que
tienen una forma leve o controlada pasan el mismo de
forma diferenciada. No obstante, se limita el acceso a
carreras como Medicina, Estomatologia, Magisterio, entre
otras. Cuando un alumno de estas carreras debuta con
una epilepsia, a menudo es sometido a presiones para que
abandone las mismas y en el caso de ser un graduado,
se limita su horizonte profesional, independientemente del
control mejor o peor de sus crisis.

Otro elemento importante es lo referente a la herencia.
Existen formas de epilepsia graves con un componente
hereditario marcado, en las cuales obviamente el consejo
genético esta indicado, pero es injusto estigmatizar a toda
la poblacidn epiléptica cuando en la gran mayoria de los
casos este factor no esta presente.

Los aspectos psicoldgicos y sociales de los epilépticos no
han sido suficientemente tratados en nuestro medio. Es
necesaria la insercion de los grupos de terapia como existen
en otras enfermedades crdnicas, donde los pacientes
puedan intercambiar y exponer sus inquietudes, asi como
recibir respuesta a sus multiples interrogantes. Debe
tenerse en cuenta que ademas de ser una enfermedad
cronica, en lo que no se distingue de la diabetes y el
asma. Su caracter inesperado y espectacular genera una
atmésfera de tensidn alrededor del enfermo por parte
de su familia, sus compafieros y amigos, profesores y la
pareja. Hay que recordar que mas del 50% debuta en edad
pedidtrica y requiere un tratamiento sistematico, diario y
prolongado con medicamentos que provocan numMerosos
efectos adversos, lo que trae aparejado el incumplimiento
terapéutico, fundamentalmente entre adolescentes, que no
quieren ser “diferentes”.(28:2°30

63



Aguilera Pacheco OR, Gonzalez Vidal D, Aguilera Velazquez D. Aspectos histéricos... Vol. 13, No. 2 mayo-agosto 2018

CONCLUSIONES

Se hace necesario incrementar las acciones de salud en la comunidad tendentes a abordar los aspectos psicoldgicos y
sociales de los pacientes epilépticos a fin de mejorar su insercion en la sociedad y su calidad de vida, despojando de manera
definitiva a la enfermedad de todas las falsas creencias aun existentes entre las personas que los rodean.
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Historical and social aspects of epilepsies
ABSTRACT

Epilepsy is probably the most frequent neurological condition in the world. The World Health Organization estimates that
about 65 million people in the world are epileptic, of whom 50 million live in underdeveloped countries. The epileptics
suffer from the beginnings of the history of the humanity of a stigma that provoked, in the antiquity and the medioevo,
barbaric and antiscientific practices. Despite advances in the knowledge of the genesis of the disease, a series of myths
and attitudes persist in our days that cause the epileptic patient not to be fully accepted in modern society. Among them
are feelings of overprotection on the part of the family, rejection by teachers and classmates, as well as a series of
discriminatory practices in adulthood in terms of employment opportunities and maternity, among others.

Keywords: epilepsy; social stigma; history.
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