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Resumen

El estigma es un fendbmeno caracterizado por una respues-
ta negativa hacia una persona poseedora de un atributo
diferente dentro del grupo social en el que se desarrolla. Se
han descrito dos tipos de estigma: el percibido (sentido o
interiorizado) y el promovido (social o promulgado). Dentro
de las enfermedades con mas carga asociada a estigma se
encuentra la epilepsia, una de las enfermedades neuroldgicas
mas prevalentes a nivel mundial y de curso crénico. En los
ultimos afos, se ha mostrado mayor interés en el estudio de
este fendmeno, ya que afecta de manera directa la calidad de
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vida de las personas con epilepsia, influyendo en su desarrollo
personal, escolar, laboral y prondstico.

Palabras clave: Epilepsia; estigma; percibido; promovido; ac-
titudes.

Importance of Stigma in Epilepsy

Abstract

Stigma is a phenomenon characterized by a negative re-
sponse to a person possessing a different attribute within
the social group it develops. Two types of stigmas have been
described: perceived (felt) and promoted (enacted). Among
the diseases with the greatest burden associated with stigma
is epilepsy, one of the most prevalent neurological diseases
worldwide and with a chronic course. In recent years, greater
interest has been shown in the study of this phenomenon
since it directly affects the quality of life of people with epi-
lepsy, influencing their personal, academic and work devel-
opment and prognosis.

Keywords: Epilepsy; stigma; perceived; promoted:; attitudes.

DEFINICION Y TIPOS DE ESTIGMA

Los griegos crearon el término “otiypo” (estigma)
para referirse a signos corporales con los cuales se
intentaba exhibir algo malo y poco habitual; du-
rante el cristianismo el término era utilizado para
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hacer alusién a signos corporales de la gracia di-
vina'; actualmente el estigma se define como una
marca, sefial o signo, manifiesta o no, que hace que
el portador de esta genere una respuesta negativa
dentro de una categoria social®.

Un estigma es un atributo que, cuando se pre-
senta, vuelve a alguien menos agradable ante las
personas con las que se relaciona, especialmente
cuando produce en los demds una percepcién de
desacreditacién amplia?. El estigma puede mani-
festarse en diferentes formas dependiendo del pais
y cultura?, se han descrito dos tipos de estigma:

a) Interiorizado (percibido o sentido): este se re-
fiere a la presencia de auto desacreditacién con-
secuencia del atributo que lo diferencia de las
personas con las que se relaciona, puede ser re-
portado por el individuo mediante cuestionarios
de autoinforme’.

b) Promulgado (social o promovido): representa-
do por la presencia de discriminacién formal o
informal® sobre la base de la enfermedad y este
solamente puede ser informado investigando
los prejuicios sociales en los que se desarrollan
dichas situaciones®.

En algunos casos, la persona estigmatizada podria
intentar corregir lo que considera el origen de esta
diferencia, en caso de que se trate de un atributo fi-
sico, y en el caso de rasgos no visibles puede intentar
corregirlo en forma indirecta, evitando situaciones
que puedan evidenciarlo™’.

La prevalencia del estigma interiorizado es mds
facil de medir que el estigma promulgado, ya que
quienes adoptan este Gltimo, pueden no reconocer
o saber que estigmatizan a un individuo’.

En las tltimas décadas ha cobrado mayor aten-
cién debido a su impacto potencial en la salud publi-
ca resultando en una mayor tasa de comorbilidades
fisicas, mentales y sociales’.

PANORAMA DE EPILEPSIA EN MEXICO

La epilepsia es una enfermedad neurolégica carac-
terizada por la predisposicién persistente a generar
crisis epilépticas producidas por actividad neuronal
cerebral anormal, excesiva y sincronizada; produ-
ciendo consecuencias neurobiolégicas, cognitivas,
psicolégicas y sociales®®. La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) reporta qué existen alrededor de
50 millones de pacientes con epilepsia y su mayoria se
encuentran en paises de ingreso medio-bajo, en ellos
se encuentran los de la regién de América Latina'.
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Estigma en epilepsia

En México la prevalencia de epilepsia activa es
de 4.0 por cada 1,000 habitantes (IC 95% 2.3-
6.5), y se asocia principalmente con traumatismos
craneoencefilicos, infecciones del sistema nervioso
central, complicaciones prenatales y perinatales e
infestaciones parasitarias (neurocisticercosis). La
mayoria de estas causas, aunque prevenibles, son
resultado de la pobreza y de la falta de educacidn.
Las condiciones socioecondmicas en las que se des-
envuelven las personas con epilepsia (PCE) impac-
tan en las oportunidades laborales y su calidad de
vida, la cual es baja tanto para los pacientes como
sus cuidadores'.

ESTIGMA EN EPILEPSIA
El estigma es un tema de creciente interés y es fre-
cuentemente citado como un factor que afecta de
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manera negativa la calidad de vida de las personas
con epilepsia. A pesar del progreso significativo en
nuestro entendimiento sobre las causas, prevencién
y tratamiento de la epilepsia, personas de todas las
edades con esta patologia contintian siendo afecta-
das por la presencia de este fenémeno’.

Los efectos del estigma pueden impactar de
manera negativa la calidad de vida de las personas
con epilepsia, reduciendo sus oportunidades relacio-
nadas a la educacion, empleo y relaciones sociales,
como se mencionard mds adelante’.

Los ultimos datos que fueron otorgados por el
Grupo de Trabajo de la Liga Internacional Contra
la Epilepsia (ILAE, por sus siglas en inglés) para
el estudio del estigma, dividen en 4 secciones las
actitudes hacia la epilepsia, y reportan lo siguiente

(figura 1):
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Figura 1. Relaciones entre los diferentes tipos de estigma y las actitudes
segun el grupo de trabajo de la ILAE para el estudio de estigma (2022)
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a) Estigma promulgado

Los factores asociados al estigma promulgado que
se han identificado son: falta de conocimiento de
la epilepsia, bajo nivel educativo, bajo nivel socioe-
conémico. Existe una correlacién directa entre el
estigma promulgado y la severidad y frecuencia de
las crisis’.

b) Actitudes negativas hacia las personas con
epilepsia

Se observan en la poblacién no epiléptica de manera
consciente o inconsciente y se manifiesta en forma
de bullying, inclinacién a no casarse, terminologia
local inapropiada, negativa a ser contratado, evasion
a relaciones personales/laborales, creencias religiosas
y culturales erréneas, creencia de que las PCE no
deberian tener hijos o actitudes sobreprotectoras’.

c) Estigma percibido
Es aquel que surge de la interpretacién personal del
estigma social'. Las percepciones individuales estin
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relacionadas de forma directa con sus sentimien-
tos como vergiienza, autocompasion, inferioridad
y sensacion de ser una carga para otros debido a la
enfermedad, resultando en depresién y ansiedad'?.

Existen dos factores principales para la presencia
del estigma percibido'*™:

* Inherentes al paciente: edad (mayores niveles
de estigma en poblaciones mds jévenes), cono-
cimiento sobre la enfermedad.

* Inherentes a la enfermedad: duracién de la en-
fermedad, tipo de crisis, frecuencia de crisis (mal
control).

Los niveles mayores de estigma percibido se han

asociado con baja autoestima y una pobre calidad
de vida'.

d) Actitud hacia si mismo

En un entorno con recursos limitados, como lo son
paises en vias de desarrollo, la discriminacién pro-
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La situacion en general para los pacientes
con epilepsia no es favorable. A nivel
neurobiolégico las repercusiones van desde
las manifestaciones propias del tipo de crisis y
sus consecuencias evidentes para el paciente
y quienes lo rodean, hasta el deterioro
cognitivo secundario a la larga evolucion y, en
muchos casos, tratamiento subdptimo de la
patologia; a esto se agrega el incremento del
riesgo de desarrollar comorbilidades de tipo
psicoldgico-psiquiatrico, incrementando la
sensacion de desesperanza, la discapacidad

y la gravedad de las consecuencias, como
pueden llegar a ser intentos de suicidio o el
suicidio consumado.

voca actitudes negativas autodirigidas”. Entre las
personas con epilepsia, la negacién de la enfermedad
es una estrategia comdn para evitar el estigma pro-
mulgado. De esta manera, los pacientes no revelan
su condicién en sus empleos (por miedo a perderlo)
o evitan realizar actividades sociales y deportivas
(para no ser evidenciados)'®.

En México, se ha demostrado que el estigma se
encuentra presente en los pacientes con epilepsia. En
2005 se describié la prevalencia de este fenémeno
a través de un cuestionario realizado a 185 perso-
nas con epilepsia y sus familiares, este cuestionario
const6 de tres preguntas donde una pregunta positi-
va se consideraba como estigma interiorizado, estan-
do presente en un 66% de la poblacién estudiada®.
Por otro lado, el Instituto Nacional de Neurologia
y Neurocirugfa realizé un estudio con 20 perso-
nas (10 pacientes con epilepsia y 10 cuidadores) en
donde se exploraron diferentes dominios, psicoso-
ciales y médicos, demostrando el mayor impacto
en los siguientes; aislamiento social, discriminacién
ocupacional/educacional, sentimientos de tristeza/
depresion y la reaccién de terceras personas ante las
crisis; es importante resaltar que estas percepciones
negativas aiin se presentan en pacientes libres de
crisis. Considerando las limitaciones de ese estudio,
lo reportado concuerda con la literatura mundial’.
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IMPORTANCIA Y CONSECUENCIAS DEL
ESTIGMA EN EPILEPSIA

La situacién en general para los pacientes con epi-
lepsia no es favorable. Como se ha mencionado, a
nivel neurobiolégico las repercusiones van desde
las manifestaciones propias del tipo de crisis y sus
consecuencias evidentes para el paciente y quienes
lo rodean (caidas, traumatismos, pérdida de la au-
tonomia), hasta el deterioro cognitivo secundario a
la larga evolucién y, en muchos casos, tratamiento
subdptimo de la patologia; a esto se agrega el in-
cremento del riesgo de desarrollar comorbilidades
de tipo psicolégico-psiquidtrico, como lo son los
trastornos de ansiedad y del estado de d4nimo, que
alcanzan una prevalencia que va del 30 al 50%
en esta poblacion, incrementando la sensacién de
desesperanza, la discapacidad y la gravedad de las
consecuencias, como pueden llegar a ser intentos de
suicidio o el suicidio consumado?*-?2.

El estigma relacionado con la enfermedad y los
tratamientos (informacién errénea en relacién con
los firmacos antiepilépticos y sus efectos secunda-
rios, desconocimiento de las alternativas quirtrgi-
cas) estd asociado con resistencia a buscar ayuda,
ademds del temor inherente a recibir informacién
que pueda resultar dificil de aceptar, como un mal
prondstico, la necesidad de tratamientos costosos o
de una intervencién quirdrgica®.

El avance en el conocimiento de las enfermeda-
des, desafortunadamente, en muchos casos no viene
acompafado con su accesibilidad para la poblacién
general, trayendo consigo falta de comprensién por
parte de familiares, amigos, compaferos de trabajo
u otras personas, y traduciéndose en aislamiento,
limitacién de actividades laborales, recreativas y
educativas, pérdida de autonomia y desempleo®.

De la mano del desconocimiento de aspectos
bésicos de la epilepsia, vienen consecuencias que
afectan el acceso a oportunidades laborales, la
participacién en actividades escolares o sociales,
y problemas para encontrar una vivienda, ya que
una gran proporcién de este grupo de pacientes
se encuentra desempleado o en una situacién de
trabajo informal (como se mencioné anteriormen-
te), sin acceso a una cobertura médica; aunado a
esto, el desempleo no solo se traduce en los aspectos
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econémicos, también limita de manera importante
la capacidad de socializacién de las personas con
epilepsia®.

La resistencia al tratamiento farmacoldgico pre-
sente en un 30% de los pacientes, la dificultad para
llegar con un médico especialista y el incremento en
la frecuencia de las crisis son factores que favorecen
el desarrollo de creencias en el paciente, como la de
que nunca superard ciertos desafios (concluir sus
estudios, encontrar trabajo, formar una familia) o
de que su situacién no mejorard a pesar de mante-
ner un adecuado apego al tratamiento y acudir a
consulta con el médico®.

Otro aspecto que de manera indirecta termina
generando un impacto negativo en esta poblacién,
es que muchos de los nuevos firmacos antiepilép-
ticos con un mejor perfil terapéutico y menos reac-
ciones adversas, por lo regular se encuentran fuera
del cuadro bésico de las principales instituciones de
salud, limitando de manera importante el adecuado
control de las crisis, por lo tanto, exponiendo a los
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Muchos de los nuevos farmacos antiepi-
[épticos con un mejor perfil terapéutico y
menos reacciones adversas, se encuentran
fuera del cuadro basico de las principales
instituciones de salud, limitando de forma
importante el adecuado control de las crisis,
y exponiendo a los pacientes a reacciones
adversas que empeoran su sentir sobre la
enfermedad y perpetuando este ciclo de
enfermedad-estigma.

pacientes a reacciones adversas que empeoran su
sentir en relacién con la enfermedad, perpetuando

asi este ciclo de enfermedad-estigma®.

CONCLUSIONES

Las repercusiones del estigma percibido y promulga-
do en los pacientes con epilepsia recae en los factores
personales, terapéuticos, sociales y econémicos; por
esta razoén, la deteccién del estigma y una oportuna
intervencién es de interés de todo aquel que esté in-
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volucrado en la atencién y cuidado de los pacientes
con epilepsia, desafortunadamente existen pocas
herramientas que nos ayuden valorar de manera glo-
bal el estigma en epilepsia y sus determinantes, con
obtencién de resultados confiables y extrapolables.
El estudio de este fendmeno debe ser considerado
como prioridad en futuras investigaciones, con el
objetivo de mejorar la salud de manera holistica de
los pacientes con epilepsia. ®
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