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. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Durante el segundo trimestre de 2019, un responsable de la Asociacion Madrilefia de Epilepsia se puso en
contacto con la Escuela Madrilefia de Salud con el objetivo de poder iniciar la colaboracién mutua y disefiar
actividades para adolescentes o jovenes con epilepsia.

Tras una primera reunién informativa y de contacto, se considerd oportuno el poder conseguir la
participacion de otras posibles asociaciones relacionadas con esta patologia, con el objetivo de tener una idea
mas global de las necesidades expresadas por las diferentes asociaciones. Con los contactos oportunos, se
pudo realizar una reunién con representantes de las siguientes asociaciones: Asociacion Madrilefia de
Epilepsia, Asociacion Nacional de Epilepsia y Asociacidn “Mar de Somnis”; asi como, una reunién con el
presidente de la Federacion Espafiola de Epilepsia y otra, con una paciente con actividad continuada sobre
epilepsia en redes sociales.

Uno de los resultados mds importantes de estas reuniones fue que todos coincidieron en que necesitaban
ayuda desde las instituciones sanitarias para conseguir abordar mejor las demandas de los adolescentes y
jévenes con epilepsia, y que se ofrecian para poder colaborar en actividades conjuntamente con la escuela.
Entre los principales aspectos que surgieron de estas reuniones, se puede resaltar que:

> Habitualmente, las personas con epilepsia no suelen reconocer su enfermedad de forma abiertay
mucho menos los pacientes jovenes. Esto conlleva, entre otras cosas, el que sea infrecuente que las personas
con epilepsia se asocien a una organizacién de pacientes. Lo mas frecuente es que se asocien los padres o
tutores de nifios con epilepsia en busca de “ayuda”. En este sentido, la representante de la Asociacién “Mar
de Somnis” referia que, por eso, ellos ofrecen la posibilidad de asociarse solo de forma virtual y no existe sede
fisica para su asociacion, con el objetivo de facilitar la participacion de aquellos que ocultan la enfermedad.

> Labaja o muy baja participacion por parte de los asociados a las actividades que se proponen desde
las diferentes asociaciones, a pesar de que se ofrezcan una gran diversidad de temas de interés y la posibilidad
del cuidado de nifios durante las actividades.

> Las demandas mas solicitadas por los padres de estos pacientes, son actividades ludicas para los
nifios o adolescentes junto con otros semejantes a ellos sin enfermedad; pero con personas que se puedan
responsabilizar de los pacientes durante la realizacion de dichas actividades, para que desaparezca la figura
“de padre/madre-cuidador/cuidadora” durante las mismas.

» Las demandas que realizaban a la Escuela Madrilefia de Salud serian dirigidas a adolescentes o
jévenes con epilepsia, en relacidon a aportar informacion relacionada con la enfermedad, la necesidad de la
adherencia al tratamiento para conseguir un mejor control de la misma y aportar evidencia sobre la influencia
de determinados habitos de riesgo sobre la evolucion de la enfermedad. Hay que resaltar que estas demandas
provenian de las necesidades detectadas por los responsables de las asociaciones segln las demandas de los
padres/las madres o tutores de los pacientes, pero no por las propias demandas de los pacientes. Ninguno de
ellos comento resultados de cuestionarios dirigidos a los propios pacientes.

Por todo ello, se considerd oportuno el realizar un estudio exploratorio de necesidades desde la Escuela
Madrilefia de Salud, en colaboracion con estas asociaciones, que fuera dirigido tanto a las personas que cuidan
de nifios, adolescentes o jévenes con epilepsia, como a los propios pacientes adolescentes o jévenes en
diferentes estratos de edad.
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Il. OBJETIVO DEL ESTUDIO

El principal objetivo de este estudio fue explorar, describir y comprender las vivencias y necesidades de
adolescentes o jévenes a los que le ha sido diagnosticada la epilepsia durante la infancia, adolescencia o
juventud y de las personas que les cuidan.

Como objetivo secundario se planted conocer qué demandas pueden ser cubiertas por actividades
educativas desde la Escuela Madrilefia de Salud.
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IIl. METODOLOGIA

1. DISENO DEL ESTUDIO
Se ha realizado un estudio observacional exploratorio, utilizando la perspectiva de la investigaciéon
cualitativa. En concreto, se ha utilizado la herramienta de grupos de discusion y entrevista en profundidad.

2. POBLACION Y MUESTRA

La poblacion de estudio son los adolescentes o adultos jévenes diagnosticados de epilepsia durante la
infancia, adolescencia o juventud y las personas que les cuidan de forma continuada (cuidadores principales).
La poblacion accesible ha sido la de esta poblacion que reside en la Comunidad de Madrid. Y la muestra se ha
constituido con aquellos participantes de esta poblacion accesible de la Comunidad de Madrid, obtenidos a
través de varias asociaciones de pacientes (Asociacion Madrilefia de Epilepsia, Asociacion Nacional de Epilepsia
y la Asociacién “Mar de Somnis”) y de la Escuela Madrilefia de Salud a través de la difusion de tres propuestas
de actividad de la propia escuela.

El proceso de seleccion de los participantes se realizé de dos formas: una mediante convocatoria abierta
como actividad propia de la Escuela Madrilefia de Salud a través de sus medios de difusidn y los de las
asociaciones involucradas; y otra, mediante la técnica de muestreo por conveniencia a través de criterios
pragmaticos y de disponibilidad, debido a la dificultad de acceso a los propios pacientes adolescentes y al perfil
del vardn, tanto como paciente como cuidador.

El tamafio muestral se consiguid a través de la convocatoria abierta de las actividades por las entidades
incluidas en el estudio y un muestreo intencional desde las asociaciones colaboradoras y la Escuela Madrilefia
de Salud. A posteriori, una vez realizados los grupos de discusidon y con el objetivo de que la muestra
representara lo mejor posible a la poblacion de estudio con la mayor diversidad de discursos posibles entre los
participantes, se buscé especificamente la participacion de pacientes adolescentes (de ambos sexos) y
personas cuidadoras varones. Por este motivo, se utilizd la entrevista en profundidad para poder alcanzar el
principio de la saturacion tedrica en los discursos: punto en el que ya no se obtiene nueva informacion y ésta
comienza a ser redundante.

2.1. Criterios de inclusidn

El criterio inicial de composicién de los grupos que formaron parte del estudio fue que estuviera
compuesto por un maximo de 10 personas, de ambos sexos y diferentes edades. Inicialmente, se considerd
oportuno realizar tres grupos diferentes: uno para personas cuidadoras de pacientes diagnosticados de
epilepsia en edad pedidtrica, adolescente o juventud. Y otros dos para los propios pacientes, diferenciando 2
estratos de edad: de 12-16 afos y de 17-25 afos. Ademas, fue necesario completar el muestreo con la
participacion de un varon cuidador de su hijo epiléptico.

Para la inclusion de los participantes fue necesario el haber firmado el consentimiento informado; asi
como, haber mostrado su conformidad voluntaria de participar.

2.2. Técnica de recogida de datos

Con anterioridad a la recogida de los datos se explicd a los participantes el objetivo y procedimiento del
estudio y se obtuvo de todos ellos el consentimiento informado, tanto para la grabacion del audio, como para
la utilizacién del contenido del mismo (manteniendo el anonimato de la autoria de los discursos).

Aproximadamente, cada grupo tuvo una duracién media entre dos horas y dos horas y media; y la
entrevista, de unos 60 minutos. Todos ellos fueron conducidos por una moderadora-facilitadora, técnico de
apoyo de la Escuela Madrilefia de Salud y responsable del estudio.
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2.3. Muestra
Se realizaron 2 grupos de discusion y una entrevista en profundidad. El grupo de pacientes adolescentes
fue necesario anularlo en dos ocasiones. La composicién de los grupos de discusion y entrevista fue la siguiente:
» Primer grupo: grupo formado por personas que cuidan de nifios o adolescentes con epilepsia.
» Segundo grupo: grupo formado por pacientes adultos jovenes con epilepsia diagnosticada durante la
nifiez o adolescencia.
» Entrevista realizada a un padre de un hijo adulto, con epilepsia diagnosticada a los 5 afios de edad.

2.4. Instrumentalizacién

Dado que el objetivo de este estudio era conocer cudles podian ser las demandas o necesidades de los
pacientes adolescentes o adultos jovenes con epilepsia y qué oportunidades de mejora podrian existir segun
los propios pacientes o las personas que les cuidan, en los grupos y en la entrevista se comenzo la reunién a
través de una pregunta abierta, tanto a los pacientes con epilepsia, como a las personas que les cuidan o son
responsables de ellos, seglin cada caso. Esta pregunta fue del tipo: “segun vuestra propia experiencia, qué
aspectos creéis que actualmente no estdn bien cubiertos o deberian de mejorar para que mejore la convivencia
con la enfermedad en estas edades. En concreto, en aquellas facetas relacionadas con el bienestar personal,
emocional, familiar, social y laboral”.

Se les explicod que el objetivo principal del proyecto y de su participacidén era conocer sus necesidades
en estos aspectos concretos para que, en un segundo tiempo, se pudieran poner en marcha diferentes
actuaciones e iniciativas como respuesta a estas demandas, sobre todo, aquellas que se pudieran realizar desde
la Escuela Madrilefia de Salud.

También se les explicé que el discurso debia de trascurrir en un clima de respeto entre los participantes,
sin juicios de valor sobre las diferentes opiniones, y que debia surgir desde la honestidad, sinceridad y el animo
de compartir experiencias, siendo abierto a diferentes posibles opiniones. Explicitamente se hizo hincapié en
que no era una reunion de consenso, sino exploratoria de necesidades, donde todos podian aportar/compartir
libremente sus experiencias. Ademas, por parte de todos los participantes, se acepté de forma expresa
mantener la confidencialidad de lo comentado en el grupo, una vez que se acabada la sesion.

Tanto los grupos como la entrevista se realizaron en la sede de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad
de Madrid (C/Aduana 29).

3. EL ANALISIS DE LOS DISCURSOS

El analisis cualitativo de los discursos obtenidos en todas las sesiones se realizé utilizando la metodologia
del analisis socioldgico del sistema de discursos. Para ello, se utilizaron los audios y las anotaciones de la
moderadora en cada reunidén o sesion de trabajo. También se utilizaron las notas de las reuniones previas a la
realizacion de los grupos.
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IV. RESULTADOS

1. DESCRIPCION DE LOS INTEGRANTES DE LOS GRUPOS Y DE LA ENTREVISTA

El primer grupo (Gr_1) lo conformaron 10 personas que cuidaban o eran responsables de nifios/as,
adolescentes o jovenes con epilepsia. Todas eran mujeres y madres de los pacientes (tres de los pacientes eran
varones). Una madre vino con su hija (paciente con epilepsia) a la reunién, por no haber podido dejarla al
cuidado de otras personas. Las edades de las participantes oscilaron entre los 35 y 60 afios. Todas menos dos,
pertenecian a alguna asociacion de pacientes de epilepsia y, ademas, alguna de ellas tenia algun cargo en la
asociacién. Tres de ellas se conocian previamente de la asociacion. Por sus diferentes argumentaciones se pudo
poner de manifiesto la existencia de diferencias en: el nivel de estudios (desde primarios a universitarios,
ninguno sanitario), situacion laboral (sin trabajo, parcial, completo o de excedencia para cuidados), familiar
(madre soltera, separada/divorciada, con pareja estable _con o sin el padre del enfermo_), los afios de
convivencia con la enfermedad (entre 5-20 afios), diferentes diagndsticos de epilepsia (simple, refractaria,
encefalopatia epiléptica, sindrome poco frecuente/sin diagndstico) y diferente estadio de evolucion de la
enfermedad en el momento de realizarse el grupo (epilepsia controlada sin tratamiento, controlada con
tratamiento y no controlada). A pesar de estas diferencias, el discurso entre ellas fue muy fluido al entender lo
gue compartian, existiendo una participacion activa de todas, con un tono respetuoso. Por todo ello, la
participacion de la moderadora fue muy esporadica.

A pesar de haber hecho un gran esfuerzo para mejorar el reclutamiento entre las personas enfermas
(adolescentes o jovenes), se obtuvo muy baja participacion en el segundo y tercer grupo convocados.

El segundo grupo (Gr_2) se conformé con la preinscripcion a la actividad de 2 adolescentes: un varén
de 12 afos y una adolescente de 16 afios (ambos autorizados por sus padres en el momento de la inscripcion).
Finalmente, fue necesario anular este grupo, porque el dia de la sesidn solo podia acudir la adolescente y su
madre no considerd oportuno su participacion, ni tampoco la posibilidad de realizarle una entrevista (en ese
momento o en otro cualquiera), quedando pendiente el intentar una nueva convocatoria del grupo a través de
las asociaciones. Esta nueva oportunidad se tuvo presente en los siguientes meses a la convocatoria inicial, sin
que se consiguiera reclutar a mas de los 2 participantes iniciales. A pesar de ello, tampoco pudo realizarse la
sesidn con estas dos personas, porque la madre de la adolescente no consideraba oportuno la participacion de
su hija en un grupo de adolescentes tan poco numeroso. Su testimonio de negativa podria corresponder al
siguiente verbatim (Gr_2): “yo lo que quiero es que mi hija vaya a un grupo de adolescentes a compartir
experiencias, no a que se sienta observada o interrogada. jYa tiene suficiente con todas las consultas a las que
va y las pruebas que les hacen habitualmente!”.

El tercer grupo (Gr_3) estuvo formado por dos adultos jovenes: 2 mujeres diagnosticadas de epilepsia
alos 11 y 17 afios. Las edades de las dos participantes fueron: 22 y 25 afios, ambas actualmente con crisis
ocasionales o esporadicas. Una de ellas tenia estudios universitarios no sanitarios. Ninguna de las dos trabajaba
en el momento de la sesidn, aunque una de ellas si habia tenido experiencias laborales con trabajo temporal.
Una pertenecia a una asociacién y la otra habia creado su propia campania de sensibilizacidén sobre la epilepsia
a través de redes sociales. Aunque el discurso fue fluido, una de ellas era mas participativa expresando mas
espontdneamente diferentes temas relevantes de su experiencia personal. La otra paciente expresé en varias
ocasiones la necesidad que tenia de tomarse mas tiempo para poder expresarse y explicar claramente lo que
quiere decir (“Yo no soy tan rdpida como ella, necesito mds tiempo para expresar lo que quiero, y... eso es lo
que me pasa... Necesito mds tiempo que los demds y a veces no lo entienden” Gr_3). El clima fue tranquilo y de
respeto entre ambas, y se aseguré entre ellas, la confidencialidad de lo tratado durante la sesién. En varias
ocasiones aparecieron expresiones de llanto por parte de una de las participantes en relacién a relatos de su
experiencia. A este grupo fue necesario, de forma ocasional, realizarles preguntas mas dirigidas y situarles en
contextos concretos por parte de la facilitadora del grupo.
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En la entrevista (E) participd un varon de mas de 70 afos, padre de otro vardn de 30 afios que fue
diagnosticado de epilepsia a los 5 afios. En concreto, de un sindrome muy poco frecuente con encefalopatia
epiléptica. En el momento de la entrevista el paciente estaba controlado con tratamiento, sin crisis desde los
15 afios; pero seguia bajo el cuidado de sus padres en el domicilio familiar. El paciente tenia trabajo estable
desde hacia 1 afio tras haber obtenido una plaza publica por oposicién, con anteriores trabajos temporales
enmarcados dentro de oferta empresarial para discapacitados. Ni el enfermo, ni el padre eran socios de
ninguna asociacién de pacientes. Nivel de estudios: universitario y sanitario. Ambos padres del paciente eran
médicos.

2. RESULTADOS DEL ANALISIS SOCIOLOGICO DEL SISTEMA DE DISCURSOS

Segun la dinamica de los grupos y de la entrevista, a los participantes se les animo a iniciar su discurso a
través de una pregunta abierta. Como ya se ha comentado anteriormente, para completar la informacién que
se habia obtenido de los grupos iniciales, se consideré oportuno conocer la opinién de otros cuidadores y
pacientes varones, con el objetivo de tener una representacion masculina y poder explorar la posible diferencia
de necesidades segun el género. No obstante, a pesar de nuestros esfuerzos, solo pudimos realizar una
entrevista; pero al completar ésta con un cuidador varén, que a su vez era padre de un paciente adulto también
varoén, diagnosticado en la infancia, creimos oportuno realizar el andlisis definitivo del sistema de discursos con
la informacién obtenida.

Aunque entendemos que la baja participacion de pacientes, y mas concretamente de varones, seria una
debilidad en la exploracién del problema y de los resultados de este estudio, la decisidn de realizar el analisis
se tomd en base a dos hechos. Por una parte, por las dificultades reales de conseguir participantes con un perfil
de paciente vardn (joven o adolescente) y que en si mismo ya era un resultado. Y por otra, por el hecho de que
a través de la entrevista pudimos obtener la informacion sobre la vision del cuidador varén en relacién a las
necesidades del adolescente-joven con epilepsia, tanto desde la perspectiva del cuidador como desde el propio
paciente a través de su padre, las cuales mantenian coherencia con la opinién surgida por personas del género
femenino de ambos grupos. La coherencia de discursos con el grupo de madres cuidadoras la explicamos
porque el entrevistado era también un cuidador principal del enfermo y no un mero “consorte/pareja” de la
mujer cuidadora. Y la coherencia con el discurso de las pacientes jovenes la explicamos porque su relato sobre
la experiencia de su hijo vardn surgia desde un posicionamiento muy similar a lo descrito por las dos pacientes
mujeres.

Como resultado del diferente reclutamiento y las dificultades que han surgido para conseguir la
participacion de todos los posibles perfiles implicados, resaltamos dos aspectos que consideramos de gran
interés. Uno de ellos es el diferente grado de participacidén segun el género: las personas que participaron
inicialmente en la primera convocatoria fueron todas mujeres. Este hecho lo interpretamos como que son ellas
las que estdn mas pendientes de informarse para poder participar en posibles actividades, como nuevas o
posibles fuentes de ayuda. En los dos grupos quedd implicito que todas habian acudido por necesitar ayuday
tener la esperanza de encontrar alguna respuesta, y algunas, en concreto, desde la Consejeria de Sanidad que
era donde se realizaba la sesion (“.. por eso estamos aqui ino?, esto es la Consejeria de Sanidad, ino?” _Grl_).

El otro resultado inicial fue la gran dificultad de conseguir la motivacidn de adolescentes o jovenes para
participar en actividades que tengan que ver con su enfermedad; por lo menos, a través de las vias o canales
habituales de divulgacién: padres, asociaciones y medios de la escuela. Lo que interpretamos de dos formas:
que sus canales de atencion o motivacionales no son éstos (habria que explorar otros, como redes sociales,
por ejemplo), y que probablemente, no se sienten atraidos por actividades que pongan de manifiesto su
enfermedad (por no aceptar el sentirse etiquetados y querer sentirse “normales”). Estos aspectos surgen en
diferentes momentos de los discursos tanto de sus cuidadores como de las jévenes enfermas de epilepsia
(ambas reconocen haber aceptado la enfermedad); pero también, podria venir implicito desde las
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concepciones/creencias de las personas que cuidan a estos pacientes y que van a condicionar el grado de
participacion de los pacientes en diferentes actividades a lo largo de la enfermedad, como también se podria
interpretar de la negativa obtenida por parte de la madre de la adolescente del segundo grupo anulado.

2.1 CONFIGURACION SOCIAL DE LOS DISCURSOS

El analisis de los diferentes discursos nos permite observar que el conjunto de los participantes expresa
sus vivencias y experiencias en relacién a la epilepsia del nifio, adolescente o adulto joven, a partir del abordaje
de dos dimensiones basicas dentro de sus ambitos de sociabilidad:

» Una primera dimensién que de forma genérica podemos denominarla como el eje “enfermedad -

salud”. De forma general, en este eje discurririan los discursos que se generan por las relaciones personales y
afectivas, segun la persona con epilepsia esté sintomatica (enfermedad no controlada) o no (enfermedad
controlada), y su relacién con la sociedad “no enferma”. Utilizando sus propias palabras esta dimensién podria
definirse como “Un mundo distinto (E)/mundo de la enfermedad — la vida real”.

UN MUNDO DISTINTO/
MUNDO DE LA ENFERMEDAD / <
PACIENTE ENFERMO

LA VIDA REAL /
SOCIEDAD NO ENFERMA

A
v

» Una segunda dimensién seria la que hemos denominado “no aceptacion — aceptacion de la
enfermedad”, relacionada con el grado de aceptacidon de la epilepsia, tanto por los propios pacientes segun los
diferentes momentos de evolucidon de su enfermedad, como por su entorno mas cercano (familia, amigos,

companieros de trabajo) o mas alejado (la sociedad en general).

WO ACETALCKIN o

DELA EMILEPSLA o

Ambas dimensiones nos permiten ser un punto de partida para acercarnos a los objetivos del estudio,
teniendo en cuenta por una parte, cémo viven y como se visualizan las personas con epilepsia segln su propia
perspectiva o la de las personas que les cuidan (o sus responsables), en diferentes momentos de la
enfermedad; y por otra, cémo sienten que son vistos segun la sociedad no enferma.

Para visualizar de forma integradora o panordmica el conjunto de discursos obtenidos, vamos a dibujar
las mencionadas dimensiones como si fueran ejes de un mapa. Este mapa vendra definido a través de un eje
“el mundo de la enfermedad — la vida real” y otro eje “no aceptacion — aceptacion de la epilepsia”. Esta
representacion grafica nos va a servir para situar desde dénde surgen las diferentes posiciones discursivas, las
lineas de discurso y las argumentaciones, con las que los participantes expresan sus experiencias y vivencias,
sobre los diferentes ambitos de su vida seglin sean personas que cuidan de sus hijos enfermos de epilepsia o
sean los propios enfermos, y con ello, poder dar respuesta a los objetivos que pretende cubrir este estudio
exploratorio.
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ACEPTACION

EL MUNDO DE LA
ENFERMEDAD/
PACIENTE ENFERMO

VIDA REAL /
SOCIEDAD NO ENFERMA

NO ACEPTACION

Segln nuestro andlisis, ambas dimensiones pueden comprenderse como ejes que se desplazan entre dos
polos:

v En el caso del eje “el mundo de la enfermedad — la vida real”, podemos describir un conjunto de
estados de salud definidos entre “enfermedad - no enfermedad”, lo que, a su vez, vendria a suponer un
discurrir desde un polo negativo que corresponderia a la “persona enferma de epilepsia” en frente o en
contraposicion con un eje positivo definido por la “sociedad no enferma”.

Las posiciones discursivas que surgen como representadas en el polo del eje “el mundo de la enfermedad”
serian las que expresan o representan los roles de: “persona enferma”, “persona que cuida” y “el sistema
sanitario/los profesionales sanitarios”.

o En el caso concreto de “la persona enferma”, el rol estd relacionado fundamentalmente con el
rol “hijo enfermo” y casi siempre, rodeado de sentimientos negativos, en donde sobresalen la soledad, el
sufrimiento, la frustracion y los sentimientos de lucha. Por el contrario, llama la atencién la escasez de discursos
de los propios pacientes desde este posicionamiento y, aunque también aparecen sentimientos de sufrimiento
de lo pasado a lo largo de la enfermedad, la posicién mas relevante o fundamental se enmarcaria en un
contexto de dependencia de otro para poder vivir: “paciente dependiente”. Y cuando existe una buena
evolucién de la enfermedad, el paciente va adquiriendo cierto grado de autonomia; pero al mismo tiempo se
le va sumando un perfil de reivindicacion, a medida que el paciente tiene mayor edad: “paciente
reivindicativo”. Este Ultimo rol esta vertebrado sobre todo desde la perspectiva del paciente como persona que
sufre una discriminacién o estigmatizacion por tener epilepsia, lo que provoca sentimientos negativos de
abandono (por parte de la sociedad no enferma), frustracién e ira, al vivir la experiencia de que por padecer
esta enfermedad estan fuera de |la sociedad, de la vida real.

o Por otra parte, como “persona que cuida”, claramente surge el papel que supone el género
femenino en el cuidado del infante o adolescente enfermo y, sobre todo, el perfil o rol de la “madre cuidadora”.
Resultado que ya esta ampliamente descrito en la literatura. Ademas, debemos destacar que incluso el
cuidador-padre, pone de manifiesto y resalta el papel indiscutible de la madre cuidadora como soporte
imprescindible de los cuidados del hijo enfermo. Asimismo, la madre cuidadora considera que es ese el rol que
debe de tomar para conseguir la mejor atencién de su hijo enfermo. E incluso, surge la identidad entre ella y
su hijo/a, de tal manera que la enfermedad de su hijo/a pareciera como suya a la hora de manifestar todo el
recorrido de la enfermedad, como si la enfermedad y sus consecuencias lo estuviera pasando la madre en
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primera persona. Esto lo podemos observar a lo largo de todos los diferentes discursos de las madres
cuidadoras cuando utilizan la conjugacion verbal en primera persona del singular, lo que se contrapone a cémo
lo relata el padre-cuidador, que lo hace en tercera persona del singular o en primera del plural como referencia
a “nosotros-los padres”, como mostramos en la siguiente tabla:

Identidad de la madre cuidadora con la enfermedad de su hijo

“Yo sé que hay un 30% de personas que no le funciona esto; pero no sé si esto me va a funcionar
ami” (Grl)

“Hemos estado ya en 4 colegios” (Grl)

“A nosotros nos han diagnosticado y no sabiamos qué hacer después...” (Grl)

“Nosotros tenemos derecho a un titulo, si vas a la escuela, atiendes.. tenemos derecho a un
titulo” (Gr1)

“Cuando ingresé mi hijo en...” (E)

“Ha estado 10 afios en un agujero negro, que ha sido para él...” (E)

“Conseguimos que hiciera la ESO...”(E)

“Estabamos pendientes de él todo el dia y toda la noche...”(E)

o Otro de los roles fundamentales en este “mundo de la enfermedad” es el del propio sistema
sanitario y los profesionales que en diferentes momentos de evolucién de la enfermedad, aparecen como los
dispensadores de atencidén sanitaria y de toma de decisiones, en donde, desde la perspectiva de pacientes y
cuidadores, se diferencian claramente varios perfiles. Uno de ellos seria el rol de: “especialista experto” y
“especialista no experto”. El experto podria corresponder a un especialista de diferentes profesiones (pediatra,
neurdlogo, neurofisiélogo, neuropsicélogo, intensivista, médicos de los servicios de urgencias, logopeda,
educador, etc.) que destaca por ser un profesional muy competente, actualizado con los avances de la
enfermedad, prondstico y diferentes tratamientos, dentro de su campo profesional, y ademds, muy implicado
con la evolucién del paciente, segun las diferentes decisiones tomadas durante la evolucion. Mientras que, el
“especialista no experto”, seria aquel profesional, también de distintas categorias profesionales, que puede ser
muy experimentado en atender a estos enfermos en diferentes momentos de evolucién de su enfermedad
(ingresos hospitalarios, en la consulta, en urgencias, de forma ambulatoria); pero que se les identifica por no
tener el interés de conocer, investigar o actualizarse sobre la enfermedad de cada paciente y por tener una
baja implicacion sobre cdmo evoluciona el paciente segun las diferentes decisiones o tratamientos adoptados
en cada momento. De forma implicita, subyace el sentimiento del “
“profesional no comprometido”, expresando que lo que necesitan son los profesionales del primer tipo y que
cuando lo encuentran segun sus propias palabras es “ijUn mundo distinto!” (E). Pues, el profesional
comprometido puede no ser un experto en el tema, pero se preocupa por conseguir contactar, preguntar y
colaborar con otros profesionales para conseguir ofrecer la mejor atencion posible a cada paciente segun el
momento en el que se encuentra y ademas, no se desentiende de los resultados de las diferentes decisiones
que se van tomando a lo largo del tiempo. Son profesionales que acompafan durante el proceso de la
enfermedad, son los “profesionales de referencia” que para ellos, tanto pacientes como cuidadores, reconocen
y valoran como fundamentales para el seguimiento, ademas de aportarles seguridad (“Y, por otro lado,
nosotros llamando a nuestro neurdlogo...” (E); “mi médico para mi es fundamental” (Gr3)).

profesional comprometido” frente al

EJE: “el mundo de la enfermedad — la vida real”

“El mundo de la enfermedad” (polo negativo del eje)

Persona | “hijo/a soledad “Eso fue para él un agujero negro” (E),

enferma | enfermo/a” “Es como estar en un desierto” (Grl),

“Te sientes navegando en un océano” (Grl)

“Es que te encuentras tan solo, que te crees que solo te pasa a ti...”
(Grl)

sufrimiento “He llorado... jlo que he podido llorar! (Gr1)
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“Nuestra experiencia fue demoledora” (E)

“mdultiples medicaciones, ingresos, ingresos en UCI, intubaciones...
Preguntando... Yendo al extranjero con él.. todo eso con...
resultados malos, con prondstico malo, eh...con una evolucion que
fue penosa...” (E)

“Y eso ha sido la historia de 10 afios terribles, terribles...”(E)

frustracion “Es que si no, lo que te encuentras es una escuela de resignacion”

(E)

“Me he tenido que pelear por anticiparme a los problemas que
venian y eso crea una frustracion tremenda” (Grl),

sentimientos “He tenido que pelearme con los médicos, con los psicdlogos...” (E)

de lucha “Porque te peleas con todo lo peleable...” (Grl)
“Hemos luchado contra viento y marea...” (Grl)
“paciente abandono “Me senti una nifia tonta sin derechos, creia que no me lo
dependiente” frustracion merecia...”
“paciente “Me siento indtil, una vieja inutil, que no valgo nada...”

”

reivindicativo
(Gr3)

“..Eso es tiempo... es tiempo perdido”

ira “Si ira, ira dentro de ti.. Ni te imaginas cudnta, ni te imaginas

cudnta”

incapacidad “Yo a veces me he sentido incapacitada, sentirte...que no puedes

hacer nada... Dependes de otra persona... La dependencia pues...”

discriminacién “Si es verdad que te sientes rechazada muchas veces, porque la

gente no lo entiende y no lo ve”

sufrimiento “Hemos ido probando con muchas, muchas medicinas”

“Fue muy doloroso, no fui muy comprendida...”

Persona | “Madre “La labor, la dedicacion y los cuidados de su madre fue siempre fundamental. Siempre
que cuidadora” con él. Yo estaba también..., pero no es lo mismo.” (E).
cuida “Es complicado de dejar en otras manos” (Grl)
“Para poder cuidar a mi hija que es la prioridad” (Grl)
“Estando bien mi hija estoy bien yo, esa es la realidad. Si mi hija estd bien, yo voy a
estar bien. Es que yo no sé estar bien si mi hija no estad bien” (Grl)
“Los maridos son estupendisimos... viendo la pelicula y yo mirando internet...y con
lorazepan...” (Grl)
Sistema | “Profesionales no | “..los profesionales pueden desconocer mucho de eso; pero asocian el nombre de esa
sanitario | expertos” enfermedad con un prondstico muy malo...” (E).

“..lo suyo seria que viniese de los profesionales, que nos digan de manera fidedigna
ddnde estamos, a donde podemos llegar...” (Grl)

“...no es posible pedirselo a todos los profesionales (ser expertos), a los de urgencias,
incluso a los neurdlogos, que sepan que existen esos casos que, aunque la mayoria
tienen muy mal prondstico, existen esos casos que van bien... Que probablemente
merezca la pena dedicarles atencion para ver si pueden ir para adelante...” (E)

“..pero su experiencia era muy escasa y el neurdlogo tenia muy poca esperanza que
se pudiese hacer nada y tampoco tenia gran experiencia en esto... entonces claro...”

(E)

“Y luego es increible que muchas veces sepamos nosotros mds que la mayoria de los
profesionales...” (Grl)
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“Profesionales no
comprometidos”

“Y no venir a verlo, ni plantearse intubarlo, sedarlo... Y no venir ni a verlo... No solo me
parecié un incompetente desde el punto de vista profesional, si no que como le dije...
Mire Ud. independientemente que puedas hacer mucho, poco o regular, yo no puedo
estar durmiendo que me venga la enfermera a avisarme y yo seguir durmiendo, es que
no puedo. Aunque no pueda hacer nada... Yo me paso la noche al lado del paciente,
aunque no pueda hacer nada... Pero yo no puedo irme a la cama y dejar a ese paciente
convulsando toda la noche, es que no puedo...No puedo o llamo a alguien que sepa...”

(E)

“Profesionales
expertos”

“Tuvimos la suerte de poder contactar con una médico experta en este tipo de
epilepsia, y ella lo sabia, porque era una persona experta...” (E)

“El neuropsicologo ayuda, estoy aprendiendo mucho...” (Gr3)

“El tratamiento rehabilitador, logopeda o un psicopedagogo y muchisimas cosas
mds...” (Grl)

“Profesionales
comprometidos”

“Nosotros a la mafiana siguiente llamamos a una persona experta y nos llevamos a mi
hijo a otro hospital donde ya le estaban esperando, tenian una cama preparada con
un electroencefaldgrafo al lado, inmediatamente vino el neurdlogo, el que nos habian
recomendado... le puso tratamiento... y luego volvié, hablo con los de la UCI jUn
mundo distinto!” (E)

“Mi médico para mi es muy importante y siempre me ha apoyado en todo, es un buen
médico” (Gr3)

“Nosotros afortunadamente dimos con un médico fantdstico, que nunca tiré la toalla,

que nunca se desintereso por el nifio...”(E)

v En el polo contrario de este eje, el de “/a vida real”, encontramos otros roles o posicionamientos que
estarian relacionados fundamentalmente con el deseo de formar parte de ella, de ser incluido. Pero
nuevamente, existe un diferente posicionamiento o visidon segln sean las personas que cuidan, o los propios
pacientes.

o Los cuidadores expresan la necesidad de que la sociedad aporte los mecanismos necesarios para
que las personas con epilepsia tengan posibilidades reales de formar parte de ella, con derechos similares a las
personas sin epilepsia, que sean “personas integradas”. Y, ademas, expresan las dificultades reales de que su
hijo/a enfermo/a pueda llegar a ser auténomo en la vida real, “personas independientes”, aunque con sus
limitaciones, dado que reconocen que sus hijos no son iguales a los demas (“El quiere ser como los demds... Y,
no lo es, no lo es. Ni en su capacidad intelectual, ni en los estudios... Ni en su comportamiento, que es muy
inmaduro, una persona que no ha vivido prdcticamente, que no tiene criterio sobre las cosas de la vida normal
y cotidiana... porque a lo mejor ni tiene capacidad de comprenderlo o porque no lo ha vivido. (E); “Ya no tiene
epilepsia; pero han quedado unas heridas ahi, unas secuelas que vamos a ir paliando...” (Grl)).

o Mientras que, los pacientes lo expresan como un objetivo de ser iguales a los demas, como un

imaginario de “ser normales”. Representaria como una manifestacion de “estar dentro o fuera de la sociedad”.
En este sentido, aparece el término discapacidad-capacidad, tanto desde los propios pacientes como desde las
personas que les cuidan. Ambos expresan que son “personas discapacitadas” para ciertas competencias y que
necesitan que se les reconozca esta discapacidad para estar incluidos en la sociedad y poder llegar a tener un
grado de autonomia e independencia. Pero también defienden que son “personas con otras capacidades”, con
la posibilidad de que se potencien éstas y conseguir ser productivos para la sociedad, tener una capacitacion
profesional reconocida, y sentirse que forman parte de la misma.
Globalmente, se llegaria a interpretar que, para los propios pacientes, en este eje existiria una contraposicion
entre: “no ser normal”: como refieren los propios pacientes que son vistas las personas con epilepsia por los
demas en la vida real —por la sociedad, e incluso, por los propios cuidadores-; como una persona diferente,
enferma y dependiente (“el mundo de la enfermedad”); y “ser normal”: como desean los propios pacientes ser
vistos y sentirse en la sociedad, integrados e independientes (“la vida real”); pero, atendiendo sus diferencias,
como también las tienen otras personas.
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o Como parte de este mismo polo del eje, aparece el posicionamiento de la sociedad en su
conjunto, a través de la respuesta que ésta ofrece para las personas con epilepsia y que globalmente, podria
estar incluida en el rol “persona discapacitada”. Segun los discursos, esta es la Unica forma en que la sociedad
reconoce la integracién de las personas con epilepsia; pero solo de algunas de ellas, pues no todos los pacientes
con epilepsia son merecedores de ser definidos como discapacitados por la sociedad.

Por tanto, las manifestaciones que representan a este polo del eje, fundamentalmente estan

relacionadas con las carencias existentes y lo que la sociedad tiene que cumplir para incluir a los pacientes con

epilepsia con los mismos derechos y oportunidades que cualquier otro ciudadano.

EJE: “el mundo de la enfermedad — la vida real”

“La vida real”

Desde el cuidador:

“personas
integradas”

En casa

“Hay que conseguir que la casa sea un hogar con una vida
normal...” (Grl)

“Hay que tratarle igual que a los demds hasta que sea posible...”

(E)

En los centros
educativos

“Si las cosas no funcionan como las de un nifio normal, aqui
vamos a tener un lio...” (Grl)

“Es fundamental la relacion entre estos nifios, con los nifios, de
una manera inclusiva, con otros nifios que no tengan ningun tipo
de problema.” (Grl)

En los centros
sanitarios

“Cuando vas al hospital y ensefias y cuentas las cosas... y ensefias
los informes...Hacen un gesto de: ¢ qué quiere usted que haga yo
con esto?... Y tienes que insistir.. que hace una vida
relativamente normal” (E)

“Son nifios que estdn en tierra de nadie” (Grl)

En el mundo
laboral

“Yo ya he pasado todas estas etapas del colegio y ahora con lo
que nos estamos enfrentando es con la vida... Lo que se ha podido
hacer ya se ha hecho y ahora ¢ ddnde encuentras trabajo?” (Grl)

“La oferta es... la oferta es un 0,0001% para todo lo que hay”
(Grl)

“Para conseguir cualquier cosa hay que tener un titulo, un titulo
que te dé la oportunidad, que haya salidas.” (Gr1)

“En ese sentido, yo creo, que no hay... Es muy dificil, para una
persona con esas limitaciones, el poder acceder a un puesto de
trabajo que no sea una limosna, que pueda realizar un trabajo
que se sienta como los demds... Eso creo que es un problema no
resuelto, un problema no resuelto y que debe de ser dificil de
resolver...” (E)

Enuna
profesion

“Yo creo que cada nifio... es distinto, aunque la enfermedad
pueda ser la misma... deterioro intelectual distinto, unas
capacidades distintas... Quien me puede decir con estas
capacidades qué trabajos podian ser adecuados para él. jNo lo
he encontrado! jNo lo he encontrado! iNunca!” (E)

“...y encima con un nifio con muchas posibilidades” (Gr1)

“Tener una titulacion especial...” (Grl)

En las
asociaciones

“O das con una asociacion que tienen el mismo problema que tu
y te lo facilitan, o te has muerto de pena, te has muerto de pena.”
(Grl)

“Lo interesante es que las opciones viniesen dadas y que no
tuvieras que luchdrtelo.” (Gr1)
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En el futuro

“Los mayores problemas de las personas que tenemos nifios
jovenes es si van a poder desarrollarse, van a poder integrarse,
jugar con sus amigos, con sus primos y estar con su familia de
una manera natural.” (Grl)

En adultos... pues me imagino... voy a poder trabajar, en qué, en
qué manera me va a afectar como voy a poder ver afectada mi
situacion personal, profesional, sexual, en fin, una serie de
principios...” (Grl)

“Todo esto le dificulta las posibilidades de trabajo...” (E)

“Tener una titulacion especial en este tipo de nifios si cursas, vas
al cole...y terminas hasta FP... No sé cdmo lo voy a hacer... La
magia no la tengo que hacer yo, la magia me la tiene que
proporcionar el estado.. Las enfermedades neuroldgicas,
neuropsicoldgicas... épor qué tiene que ser todo por lo privado?”
(Grl)

Desde el

paciente:
“persona
integrada”

Ser normales

“Que se nos trate como personas normales, porque también somos
personas” (Gr3)

“El quiere quitarse la etiqueta, quiere ser normal...” (E)

Ser
comprendidos

“Fue muy doloroso, no fui muy comprendida...” (Gr3)

“Muchas veces me he sentido incomprendida...” (Gr3)

“No saben, no comprenden, es que no lo ven, no comprenden” (Gr3)

“Aunque tome la medicacion... Yo no puedo con todo, lo tiene que
saber... yo con esa medicacion no puedo, necesito mi ritmo, ir a mi
ritmo” (Gr3)

Ser incluidos

“Oculto una parte de mi, é por qué tengo que hacer eso? Porque a mi
me gusta decir lo que hago, qué escribo...” (Gr3)

“Sentirte parte del mundo, porque somos también personas...”
(Gr3)

Ser respetados

“Mads respeto con la gente por la calle...” (Gr3)

“Te dicen: jTienes el demonio dentro!” (Gr3)

“Y te dicen: jAy, que pareces un caracol!” (Gr3)

Ser
independientes

“Saber moverte por ti mismo, que no dependas del otro” (Gr3)

Estar
capacitado

“Es arte... Lo llevo dentro, pinto mucho...” (Gr3)

“Yo hago fotografia... Tengo proyectos en mente...”(Gr3)

“Ensefiar manualidades a nifios” (Gr3)

“Tiene otras capacidades, tiene facilidad para los idiomas, el estar
con la gente se le da muy bien, y dibuja muy bien y... con estas
capacidades ¢ qué podria hacer? (E)

Desde la
sociedad:
“persona
discapacitada”

Ser
discapacitado

“Mi hijo tiene una discapacidad reconocida” (E)

”

“Me dieron el 33% de discapacidad porque me dan muchas crisis
(Gr3)

“Yo al principio no, pero ahora también tengo discapacidad, yo
tengo un 35% por un problema psiquidtrico” (Gr3)

Ademas, a lo largo de este eje, desde un extremo al otro, se describen diferentes espacios de relaciones

entre el paciente, la persona que le cuida, su entorno y la sociedad, como son: ambito del ingreso hospitalario,
ambito del cuidado domiciliario, entorno familiar, entorno de amigos/centro educativo, entorno laboral,
entorno de relaciones sociales no cercanas y finalmente, la sociedad “desconocida” en general.
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Segun los roles o posicionamientos discursivos descritos hasta ahora, podriamos representar este eje
graficamente de la siguiente manera:

Madre
cuidadorg ENTORNO

FAMILIAR

EL MUNDO
DE LA hijo enfermo ENTORNO Persona capacitada VIDA
/ paciente dependiente AMISTADES / paciente discapacitadg REAL
ENFERMEDAD
ENTORNO

LABORAL-
SOCIAL

Profesionales
comprometidos/
no comprometidos

En el caso del eje “grado de aceptacion”, también se describen dos polos contrapuestos en cada
extremo del eje: “no aceptacion de la epilepsia — aceptacién de la epilepsia”, en donde también aparecerian
matices segun la aceptacion fuera: por parte de la persona que cuida, del enfermo o de la propia sociedad.
Desde los dos primeros se observa una diferente aproximacién o posicionamiento de la posible aceptacion:
sobre si mismo y en relacién con su entorno, tanto cercano-conocido, como ajeno-desconocido. Y, en el caso
de la sociedad, aparecerian otros posicionamientos segln nos refiramos a ésta en términos de contextos
“abstractos” o “concretos”. Consideramos como contextos abstractos aquellos relativos al nivel de cultura
general de la sociedad, en relacién a creencias o conocimientos previos sobre la epilepsia; mientras que,
consideramos los contextos concretos al entorno familiar, educativo o laboral/social en el que conviven las
personas con epilepsia.

EJE: “grado de aceptacion”

No aceptacion de la epilepsia

Por parte del sobre si “Me ha tocado la loteria con mi hijo” (Grl)
cuidador mismo “No sabes por donde cogerlo, no tienes ni idea...” (Grl)

“Mi hijo va a un colegio de educacion especial cuando yo estoy
convencida de que podria ir a un colegio normal...” (Gr1)

con su “Y el desinterés... entonces claro, los familiares tienen que aceptar lo que
entorno les dicen los médicos; pero nosotros no.” (E)

“Que vieses que cuando dices epilepsia no vieses que a la gente se le
ponen los pelos de punta” (Gr1)

Por parte del sobre si “él quiere quitarse la etiqueta quiere ser normal...” (E)
enfermo mismo “.. esun rechazo grande, visceral...” (E)
“El no quiere tener enfermedad” (E)
con su “Yo he separado el dmbito escolar, fuera nos podemos relacionar, pero
entorno dentro no.” (Grl)

“Mi familia tampoco entendia qué es lo que me ocurria” (Gr3)

Viceconsejeria de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria

CONSEJERIA DE SANIDAD-COMUNIDAD DE MADRID




Pdgina 18 de 51

EscuELa |
MADRILENA

SALUD
Por parte de la | contextos “El imaginario de las personas cuando le dices que tengo epilepsia, lleva
sociedad abstractos | un etiquetado especial...” (E)

“Es que ademds es ajeno a la sociedad, es ajeno a miles de personas”

(Grl)

“Hay un estigma social y aunque digan que no, sigue estando” (Gr1)
contextos | “Mi hija no tiene amigas, no le invitan a nada, no tiene vida social... No
concretos | tiene vida fuera de la familia.” (Grl)

“A mi hija le dejaron de invitar a cumpleafios porque me dijo una madre

por si era contagioso...” (Grl)

“Es que lo que han sentido toda la vida, rechazo, es rechazo... Es que te

deja tocado” (Gr1)

Aceptacién

Por parte del sobre si “A ver como me enfrento yo a eso, como encararlo.” (Grl)

cuidador mismo “Que acepten esa situacion y convivir con esa situacion que nosotros
hemos visto muchas veces, nifios en sillas de ruedas, babeando, al que
hay que darles de comer... Al que hay que ponerles pafiales, porque se

hacen todas las cosas encima...” (E)
con su “Hay que tratarle igual que a los demds hasta que sea posible...” (E)
entorno “Yo tenia la idea de que mi hija tenia que hacer la vida lo mds normal

posible... hasta un dia que se cae a las vias del metro porque tuvo una

ausencia...Y casi pierde la vida.” (Gr1)

“De puertas para dentro es donde se comprende a la gente” (Grl)

Por parte del sobre si “Yo ya me he aceptado como soy, y la gente que estd a mi lado también.
enfermo mismo Y la que no me ha aceptado, le he dicho jHasta luego!” (Gr3)

“Yo ya me acepté hace tiempo” (Gr3)
con su “Simplemente ser comprendida, ser aceptada... Porque muchas veces me
entorno han echado a un lado...” (Gr3)

Por parte de la | contextos “Ser aceptada, ahi estd la clave.” (Gr3)
sociedad abstractos | “Ahora el problema lo tengo yo; pero cuando yo no esté el problema lo

va a tener la sociedad si no hemos sido capaces de darle una salida a

estos nifios”(Grl)
contextos “Fue la primera vez que se relacioné con gente normal, con capacidad
concretos | intelectual normaly vida normal. Y claro, es un contraste muy grande, te

pone de manifiesto todas las carencias que él no notaba y que incluso

nosotros tampoco notdbamos” (E)

De tal manera que podriamos representar este eje segun el siguiente diagrama:

ACEPTACION
;:&?::E:g:: PACIENTE/ENTORNO DE LA
EPILEPSIA
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Segun todo lo mencionado hasta este momento, finalmente podriamos representar graficamente el
mapa de posicionamientos discursivos con las dos dimensiones como ejes independientes, para tener una
visién global de los diferentes rolles desde donde se emiten los discursos en este estudio y que representamos
a través de la siguiente figura:

ACEPTACION
LA EPILEPSIA

madre
cuidador “Cambio hacia | el mundo real” (E)

MUNDO /\ PACIENTE/ENTORNO
DE LA hijo enfermo ENTORNO entorno || ENTORNO persona capacitada VIDA REAL
ENFERMEDAD paciente dependiente, FAMIUAR || AMISTADES || "oy / paciente discapacitadg /SOCIEDAD

profesionales
comprometidos/
no comprometido,

NO ACEPTACION
DE LA EPILEPSIA

2.2 CONFIGURACION DE LA TEMATICA DISCURSIVA

Para intentar conocer y describir los temas sobre los que trascurren los diferentes discursos de este
estudio, vamos a fijarnos en el mapa desde donde se emiten esos discursos. Es decir, el mapa de representacion
social de los discursos o posicionamiento de los diferentes rolles desde donde surgen, que ya se han comentado
en el apartado anterior.

Segun este mapa de posicionamientos discursivos que hemos dibujado a partir de dos ejes o dimensiones
discursivas, se describirian cuatro cuadrantes, los cuales podrian definir cuatro escenarios o espacios
discursivos diferentes, en los que las personas jovenes con epilepsia y sus cuidadores se pueden llegar a
encontrar a lo largo del recorrido que supone esta enfermedad. Segun estos cuadrantes, podemos observar
que los dos cuadrantes izquierdos representarian aquellos escenarios donde la enfermedad y su tratamiento
ocupan la prioridad del dia a dia, con una relacion directa con las instituciones que van a hacerse cargo de los
problemas surgidos de la actividad de la enfermedad y que estdn marcando la vida de estas personas; mientras
que, los cuadrantes derechos, representarian aquellas situaciones en las que se encuentran las personas con
epilepsia y sus cuidadores cuando, en presencia de la enfermedad parcial o totalmente controlada, conviven
con la sociedad.

Para una mejor compresién de los resultados, hemos querido definir a cada uno de estos escenarios o
espacios discursivos con un titulo o etiqueta que pueda describir de forma global la tematica principal sobre la
que se emiten los discursos, intentando utilizar en estas definiciones, las propias palabras expresadas en los
discursos.

Empezando por el cuadrante superior izquierdo, de izquierda a derecha y segun las agujas del reloj,
estos escenarios vendrian definidos por los siguientes momentos de enfermedad: enfermedad como
problema, enfermedad controlada, enfermedad estigmatizada y enfermedad que no responde al tratamiento.
Graficamente, los podriamos representar de la siguiente manera:
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ACEPTACION DE
LA EPILEPSIA

ENFERMEDAD COMO PROBLEMA ENFERMEDAD CONTROLADA

“Ahora el problema lo tengo yo” (Gr1) “... el contacto con el mundo real...” ()

“Cambio hacia | el mundo real” (E)

MUNDO DE LA

ENFERMEDAD e~ PACIENTE/ENTORNO
i hijo enfermo entomo ENTORO W VIDA REAL

ENTORNO LABORAL-

c;idador /'a paciente dependiente /| Famuar Hm sociAL / paciente discapacitad, /SOCIEDAD
2

profesionales

ENFERMEDAD QUE NO RESPONDE ENFERMEDAD ESTIGMATIZADA

“lucha constante” (r1) “A mi hija la llamaban la amante negra” (r1)

NO ACEPTACION
DE LA EPILEPSIA

Los temas descritos en cada uno de estos escenarios van a tener un diferente acercamiento segun
sean descritos por el rol que toma el cuidador o el paciente, y segln sea su convivencia con los diferentes
profesionales tanto de la salud, como de la educacién u otros.

2.2.1 ENFERMEDAD COMO PROBLEMA Representaria a la vida en el mundo de la enfermedad cuando
ésta es aceptada.

En este contexto encontramos los discursos relativos al inicio de la enfermedad, a como se llevé a cabo el
diagnostico y a como la aparicidn de la enfermedad surgié como un problema que trasformé la cotidianidad
de la vida familiar y la de la persona enferma, en un entorno en el que se va aceptando el estado de
enfermedad. Ademas, aparecen las diferentes experiencias vividas en relacién al sistema sanitario y sus
profesionales y como surge la necesidad de que exista el rol de cuidador principal y la posibilidad de
compaginar éste con la vida laboral de la persona cuidadora. En concreto, se describen aquellas experiencias
vividas desde la enfermedad sintomatica, con la perspectiva de estar en ese proceso de aceptacion o de haberla
aceptado ya, tanto por el paciente y cuidador, como por todos los profesionales que son necesarios para la
atencion de estos enfermos; asi como, desde el sistema sanitario que normalmente presta los servicios para la
atencion a la epilepsia “activa” clinicamente, diferenciando la oportunidad de recibir una atencién desde el
ambito publico o privado.

De forma global, podemos describir entonces que las experiencias que aparecen desde este espacio discursivo
vendrian desde los perfiles de: el paciente con un problema (“Es que su hijo tiene un problema” _(E)_), la madre
cuidadora “en un desierto” (“a ver en qué desierto estamos ahora”_Grl_) y de profesionales expertos/no
expertos, comprometidos/no comprometidos en instituciones colaboradoras/no colaboradoras.

El momento de aparicion de la enfermedad fue impactante y traumatico, tanto para los cuidadores,
exclusivamente representados por los padres; como para los pacientes, cuando éstos tienen conciencia y
recuerdo de ello. Fue un hito que marcd sus vidas entre un antes y un después.

Inicio de la enfermedad
“Cuando te lo sueltan, asi te lo sueltan... jTienes epilepsia!..., mi cerebro se desenchufd. Me quedé
como de piedra, sin entender qué es, qué significa...” (Gr3)
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“A los cinco aflos empezdé con convulsiones incontroladas... era una epilepsia peculiar, una
encefalopatia epiléptica, lo que lleva emparejado deterioro cognitivo que distorsiona muchisimo
la vida del paciente y de las personas que estdn alrededor...” (E)

“Todo iba fenomenal, pero... cuando pasé lo que pasé...”(Gr1)

Ademas, aparece la vivencia de que, junto a esta experiencia traumatica, se le suma experiencias
desagradables relacionadas a cémo fueron diagnosticados y cémo se les informd sobre el diagndstico,
surgiendo la demanda de que exista un trato mds humanizado, que la informacién se haga con mas tacto, con
mas cercania, con mas empatia. Asimismo, también demandan que, junto con la informacién del diagnéstico,
se les pueda indicar las pautas a seguir a partir de ese momento, de una forma que les aporte seguridad,
pudiéndose con ello visualizar desde el inicio, como un camino a seguir (“como un rutero”_Grl_). Pues su
vivencia del problema, tal y como la describen, sin ayuda y sin informacién, origina mucha impotencia e
incertidumbre, sobre un futuro desconocido e incierto; lo que, a su vez, consigue generar gran desconfianza
sobre los profesionales que les atienden, desencadenando en muchas ocasiones, un estado de gran
insatisfaccién sobre el sistema en general.

Demandas de los cuidadores en relacion al inicio de la enfermedad

Trato mas “Falté que me lo dijeran con mds tacto” (Gr3)

humano “No te dice que se va a caer, no te dice que el nifio se va a quedar grogui, no te
dice que se va a quedar con lesion cerebral, no te dice el abanico de
posibilidades, no hay como una charla posterior de alguien humano...” (Grl)
“No hay como una charla posterior (a la consulta con el neurdlogo) de alguien
humano que te dice: _Mira, existen estas posibilidades, existen estos examenes,
el nifio puede tener esto, el origen de la epilepsia pueden ser estos_” (Grl)

“Si, es verdad que no hay apoyo, no hay sensibilidad...” (Gr1)

Mas informacion | “Lo normal seria que salieras de la consulta y hubiera alguien que te dijera...
desde el vamos a ir dando estos pasos, vamos a ir viendo donde estds y, sobre todo,
principio darnos las herramientas que necesitamos los padres para ayudar a nuestros
hijos... Esa es la impotencia que sentimos los padres...” (Grl)

“Vas al neurdlogo y te lo zampa en 30 minutos: tu hijo tiene epilepsia y tiene que
tomar esto... Coges a tu hijo, sales de la puerta y quedas jPaff! Tienes O
informacion” (Grl)

“No sabes por dénde cogerlo, no tienes ni idea...(Gr1)

“Que alguien viniera y te dijera: existen estas posibilidades... Que consigue estos
hitos, por aqui. Que consigue estos otros, por aqui... Un rutero” (Gr1)

Los sentimientos en esta etapa son negativos, o muy negativos, no solo por la aparicidon de un problema de
salud en sus vidas, sino porque, ademas, se le asocia mucha incertidumbre y desconfianza, ante la posibilidad
de un diagndstico erréneo, junto con sentimientos de miedo y soledad, ante la enfermedad y por no saber
cémo actuar. A esto se le afiade el que, en muchos casos, existe un gran desconocimiento sobre la evolucion
que va a llevar la enfermedad, su tratamiento, la necesidad de cuidados y el pronéstico a corto y largo plazo.
Aparecen preguntas incesantes, con pocas respuestas desde el sistema o los profesionales; lo que ocasiona en
el cuidador/a, la busqueda continua, conllevando muchas veces sentimientos de frustracion, impotencia, rabia
y resignacién.

Afrontamiento de la enfermedad

“Te encuentras tan solo, parece que solo te pasa a ti, no sabes por dénde cogerlo...” (Gr1)

“Cuando te lo acaban de decir... (Qué ha pasado? ¢Qué significa?, ¢Se lo he pegado yo? ¢Es
contagioso? ¢Se lo ha pegado mi marido? Ese tipo de dudas es importante que te ...” (Grl)

“Te entran los miedos: cdmo van a afectar esas medicaciones a su cerebro, a su desarrollo, a su
manera de ser, que es lo que mds me importaba.” (Grl)
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“Es tan distinto... cada persona que la sufre es un caso concreto, es muy dificil dar respuestas.” (Grl)
“Y ahora... Pero, iquién me va a ayudar a mi? Y no hay nadie que me ayude.” (Grl)

“Es verdad que todo esto implica una busqueda personal por internet. Yo muchas, yo muchas...
buceando por internet” (Grl)

“Hay que tener cuidado con lo que buscas y lo que lees” (Gr3)

“Me imagino que para una persona que no tenga estas conexiones que hemos tenido nosotros, pues
debe de ser muy dificil... Mucho mds dificil” (E)

Describen las vivencias y experiencias con la enfermedad sintomatica, a pesar de recibir tratamiento, lo que
origina la necesidad de atencidn constante por parte de los cuidadores. Esta constante necesidad de realizar
el cuidado de su hijo durante las 24 horas del dia, hasta conseguir un tratamiento adecuado que pueda
controlar las crisis, ocasiona cansancio y agotamiento de los cuidadores, a lo que muchas veces se les suma la
soledad en la realizaciéon de los cuidados. A este cansancio fisico, también se le suma una gran tensidn
emocional derivada de la existencia de sentimientos desagradables de tristeza con angustia, desconfianza,
desengaio, desesperanza, etc.; los cuales se exacerban cuando ademads tienen que “lidiar” o consultar con
diferentes profesionales, y viven la experiencia de que no todos muestran ni el interés, ni la experiencia, ni el
conocimiento sobre el problema de salud en cuestidn que, segun ellos, deberian mostrar para “atender el caso
de su hijo”.

Experiencias relacionadas con la necesidad de cuidado constante y de aceptacion del problema
“Habia que salir con él agarrado de la mano para que no se cayera. Aun asi, se cayé muchas veces,
se hizo dafio, en la calle, en el colegio, en casa, en todas partes... Siempre con la angustia de que esa
noche, ese dia, tuviese crisis, que tenia casi a diario, con la obsesion de controlar, de ver si la
medicacion era eficaz...”(E)

“Es conocimientos, y ademds educacion en hacer que el problema del paciente y su familia, sea
nuestro problema y eso es muy dificil...” (E)

“Yo tenia un desconcierto, un desamor... creia que mi hijo no podia estudiar... con 10 afios dije... mi
hijo va a ser un fracasado total...” (Grl)

“Hay profesores que te ayudan... Hay otros que no saben y se han lavado las manos con mi hijo
(Gr1)

“Es a base de leer, de mirar por internet con lo que ello conlleva con informacion mds o menos veraz
0 mds o menos fiable... Lo suyo seria que viniese de los profesionales, que nos digan de manera
fidedigna ddnde estamos, a donde podemos llevar... Que eso es lo que al final nos reconforta como
padres, echar una mano a nuestros hijos y que nos digan: jpor aqui!” (Grl)

7

Toda esta situacion supone un ambiente familiar muy tenso, en donde la convivencia entre sus diferentes
miembros se hace cada vez mas dificil. Surge la necesidad de que exista un cuidador principal, cuya
responsabilidad fundamentalmente recae en la figura de la madre cuidadora. Esta responsabilidad supone una
carga que repercute en su salud, en su propio cuidado y en su entorno social, laboral y profesional. Es tal la
repercusidon que supone el cuidado de su hijo en su propia vida, que surge una identificacion de las
personalidades entre hijo y madre, por lo menos, en lo que concierne a este problema de salud. Aspecto que
no aparece en el caso del padre cuidador. Asimismo, hay que resaltar que el cuidador varén considera
fundamental el papel que ejerce la madre, como principal cuidadora del infante o adolescente con epilepsia, y
resalta a este perfil como el eje fundamental del cuidado de estos pacientes.

También se pone de manifiesto la influencia y el estrés que ejerce el cuidado del nifio enfermo sobre el resto
de la familia, como otros hermanos no enfermos, e incluso, sobre la estabilidad de la pareja de los padres.

Repercusion del problema sobre los miembros de la familia
“Mi hija toma 14 pastillas diarias y no estd bien, jojald estuviera bien!” (Grl)
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Necesidad de

“Yo la agarro y miro para otro sitio... es que se puede caer, yo no la puedo

atencién perder de vista... Sin darme cuenta, siempre la tengo cogida, estoy atenta todo
constante el tiempo... Es un acto reflejo que he adquirido de la experiencia” (Gr1)
“Es una preocupacion constante: si hoy en el colegio no le pasard nada” (Gr1)
“Es complicado de dejar en otras manos.” (Grl)
Madre Y que claro el tiempo que le quede de vida, limita penosamente a la familia y...
cuidadora sobre todo a la madre...”(E)

Repercusion del
cuidado del hijo
sobre la madre

“Lo dificil es encontrar la felicidad con este problema... Yo no sé, a mi me
resulta imposible, yo no sé gestionarlo bien, yo soy mds visceral. A mi no me
resulta nada fdcil encontrar un camino de alegria, de felicidad con todo este
mogollén. Mi marido es mds equilibrado, mds ecudnime y parece que él si
puede...”(Grl)

“Para poder cuidar a mi hija, que es la prioridad... pero no estar asi todo el dia
porque te acaba mermando la energia también, es que es un estado de alerta
todo el dia, las 24h.... Mi hija tiene crisis nocturnas... Un ruido... jUna crisis! jAh
nol!” (Grl)

“Mi vida, mi vida como profesional... se estd viendo totalmente agotada,
ademds, a lo ultimo me toca ser yo la profesora de mi hijo” (Grl)

“Yo deberia estar desarrolldindome profesionalmente y no desgastdndome en
esto informando y formando a los profesores... esto lo hago porque tengo un
amor que se llama Javier... pero esto es demasiado, es demasiado...” (Grl)

“Tu cada vez estas mds cansado, mds agotado...” (Gr1)

Repercusion del
cuidado del hijo
sobre la familia

“Esto altera la vida de toda la familia... limita penosamente a la familia y,
ademds el gasto que supone, el gasto que supone a la familia todos esos
cuidados, y la dedicacion que exige a toda la familia.” (E)

“... mi hijo pequefio, mi hijo pequefio...que siempre eché una mano cuando
pudo... al final hemos visto que él se sintié marginado por ver que estadbamos
pendiente de su hermano todo el dia... que él no recibia su parte de carifio, de
juegos... de lo que fuese...” (E)

“Eh bueno, lo comentabamos mi mujer y yo, que casos parecidos acababan
con separacion de los padres, porque es una situacion tan imposible de
sostener, que uno de los dos se iba... Afortunadamente, en nuestro caso no fue
asi...” (E)

“Yo soy madre sola y no tengo con quien compartirlo” (Gr1)

“Es que mi familia estaba... Es que mi familia estaba, que ya no podiamos...
Yo estaba a punto de tirar la toalla y decir: _jTe quedas ahi tu con el nifio! _”
(Grl)

En los cuidadores surgen los sentimientos de soledad, abandono, frustracién y de depresién; por lo que
necesitan ayuda, encontrandola en la mayoria de los casos en las instituciones privadas. Este es otro motivo
de demanda, pues refieren que la oferta de ayuda desde las instituciones publicas, tanto sanitarias como
educativas, es muy muy escasa y cuando existe, no se conoce de manera abierta, y muchas veces, la forma de
resolver las convocatorias o prestaciones de las diferentes ayudas publicas no parece transparente.

Vivencias desagradables de los cuidadores

“Es que te encuentras tan solo, que te crees que solo te pasa a ti...” (Grl)

“Te encuentras mds solo y mds deprimido que... Con una depresion de verdad...” (Gr1)

“Yo es que lloraba, estaba muy ansiosa, antes de encontrar el apoyo...” (Grl)
“Te sientes navegando en un océano” (Grl)
“Ha sido muy duro... Yo he tenido el apoyo de las organizaciones y de las asociaciones.” (Gr1)
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Los cuidadores también demandan que desde las instituciones publicas se les facilite de una forma coordinada
y protocolizada, la asistencia de los diferentes profesionales que requieren sus hijos para mejorar la evolucién
y prondstico de la enfermedad, para que no tengan que buscar este tipo de tratamiento en entidades privadas.

Demanda para facilitar el acceso a los diferentes profesionales sanitarios

“éPor qué no hay neuropsicologos, logopeda,... por lo publico para nosotros? En el hospital
hay logopeda y por qué no para nosotros? iDonde estd la neurorehabilitacion para nuestros
chicos?” (Grl)

“Mi hijo ha necesitado psicopedagogo y lo he pagado yo. Es verdad que no hay apoyo, no hay
sensibilidad” (Gr1)

“Hay neurorehabilitacion para las personas que tiene discapacidad fisica ¢ por qué no hay para las
personas que tienen discapacidad psicoldgica o metal? é Por qué no las hay?...” (Grl)

“He tenido que pelearme con la administracion para que le den la logopedia, la terapia
ocupacional...” (Gr1)

Estas experiencias también aparecen cuando necesitan de la atencién de otro tipo de profesionales no
sanitarios. En concreto, y sobre todo, de los profesionales de la educacion. Aparecen las dificultades que
encuentran en los centros educativos cuando surge el problema del diagndstico de epilepsia, porque no se
encuentran el apoyo que requieren estos alumnos, al presentar peculiaridades que modifican la labor de los
docentes en el proceso de ensefianza-aprendizaje de los centros ordinarios. En este sentido, como ya se
comentard mas adelante, surge la demanda de mejorar los apoyos en los centros educativos, tanto en cuanto
a aumentar los recursos destinados a este fin, como en conseguir una mayor formacién de los profesionales
sobre las dificultades de aprendizaje que pueden llegar a tener estos nifios, para que puedan atenderlas
adecuadamente de forma temprana.

Demandas relacionadas con profesionales de la educacion

“He tenido que ensefiar a los profesores sobre como tratar a un nifio inatento... Esas iniciativas
tienen que venir por parte de educacion y sanidad; pero... que parece que son dos personas
divorciadas...” (Gr1)

“Hay que buscar un centro especial, porque los profesores dan... y si te has enterado bien, y si no
también... (Y qué pasa con los nifios que tienen problemas de memorizacion...? Voy averiguando...”
(Gr1)

“Hay profesores que te ayudan... Hay otros que no saben y se han lavado las manos con mi
hijo” (Gr1)

En este mismo contexto, surge la frustracion vivida al inicio de la enfermedad, cuando aparentemente vivian
una vida normal sin enfermedad, por la presencia de profesionales que no fueron capaces de detectar
precozmente los indicios de la enfermedad, sobre todo desde el dmbito educativo. En este sentido, surge la
demanda o necesidad de que los profesionales de la educacién estén formados para la deteccién precoz de
posibles sintomas de epilepsia y que, desde el dmbito sanitario, existan actuaciones proactivas en este sentido
que podrian prevenir diferentes complicaciones asociadas a un diagnéstico tardio.

Fallo en la deteccion precoz de la enfermedad desde los centros educativos

“Una cosa que a mi me parece terrible... es que en el colegio no vieron que era una enfermedad...
sus trastornos de conducta, las cosas que hacia en el colegio, no pensaron que fuera una cosa
patoldgica... pensaron que era un nifio, un nificooo discolo y que hacia tonterias, le castigaban...
me llamaban a mi para darme las quejas, para informarme, para que le hiciera castigos... era
un colegio normal... con lo cual tuvimos que cambiarle a un colegio con nifios con problemas...”
(E)

“En el colegio es que decian: no puede ser epilepsia” (Grl)

“No, no, no tu hija lo que tiene es un problema de conducta: jmano dura, mano dura!” (Grl)
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“De mi hijo al principio, cuando no sabian, en el colegio decian que era desobediente, ensimismado...
Yo, era mi unico hijo y con 2 afios, pues yo que voy a saber... Si ellos me hubieran dicho, seria
conveniente que le viera un psicélogo, que le viera un neurdlogo... Cudnto nos hubiéramos
ahorrado... La formacion de los profesionales de la educacion.” (Grl)

Asimismo, los padres recalcan que estan totalmente comprometidos con sus hijos y demandan actividades
formativas que les ayuden a saber cdmo actuar con su hijo infante o adolescente epiléptico. Incluso, creen
conveniente el poder tener la informacion adecuada para poder anticiparse a los diferentes problemas que se
prevén van a surgir a lo largo de los afios, segun las diferentes edades de los pacientes.

Demandas formativas para los padres

“Somos nosotros los que vamos tirando de ellos a medida que vamos aprendiendo” (Gr1)

“Pero es que yo también necesito ayuda, porque tengo muchas dudas de como encararlo. Ya es
muy dificil para unos padres sin, sin... que no tengan dificultades los hijos, que tiene que tomar una
medicacion... porque es una época, que estdn mds rebeldes y yo no sé como encararlo. Necesito
que me ayuden... Por lo menos las pautas de como enfocar esos momentos de la adolescencia que
pasan todos los jovenes, pero, pero con ese afiadido.” (Grl)

2.2.2. ENFERMEDAD CONTROLADA. Representaria a la vida en el mundo real cuando la enfermedad es
aceptada y esta controlada.

En este cuadrante se posicionarian los temas relacionados con la experiencia de las personas que, teniendo
la epilepsia controlada de forma mantenida en el tiempo, y aceptando la enfermedad, tanto ellos como sus
cuidadores y la sociedad, tienen que convivir en el mundo real. Es decir, experimentando las relaciones con
diferentes personas y en diferentes escenarios cotidianos, aunque eso suponga un riesgo.

Control de “Mi nifio afortunadamente estd controlado...” (Grl)

las crisis “¢A ti te dan crisis? Y contestas: No, lo tengo controlado” (Gr3)

“El sigue llevando medicacidn, pero ya muy reducida y no tiene crisis” (E)

Vida normal | “El va haciendo una vida normal, tiene amigos, tiene un grupo de musica...” (E)

“Yo entendia que ya mi hija hiciera la vida lo mds normal posible... hasta que tuvo
una ausencia y se cayo a las vias del tren” (Gr1)

“Hay que conseguir que la casa sea un hogar con una vida normal...”(Gr1)

Las experiencias descritas en este contexto, serian aquellas que son vividas por las personas con epilepsia o
sus cuidadores, desde una perspectiva en que este mundo real acepta a estas personas enfermas y ofrece una
serie de oportunidades para ellos. Aparecen las experiencias vividas desde: paciente discapacitado
/capacitado, padres/madre cuidadores/a preocupados por el futuro de sus hijos, y profesionales e instituciones
adaptadas/ no adaptadas a las necesidades especiales de estos pacientes.

Aceptacion de la enfermedad

por los “Mi hijo ha estado en un colegio ordinario con todos los apoyos, pero cuando llegé el
cuidadores | momento de cambiar, yo me planteé... vamos a ver qué posibilidades hay... i repetir?
y luego équé? Entonces qué es lo que me queda... La educacion especial... estoy feliz,
él ha cambiado estd bien...” (Grl)

“Mi hijo no es un nifio normal... tiene epilepsia grave y tiene deterioro cognitivo.” (E)
“Mi chico es epiléptico y esto es lo que hay que hacer en caso de crisis” (Grl)

por los “Yo ya me acepté hace tiempo” (Gr3)

pacientes “Yo ya me he aceptado como soy, y la gente que estd a mi lado también. Y la que no
me ha aceptado, le he dicho: jHasta luego!” (Gr3)
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por la

cociedad Ser aceptada, ahi estd la clave.” (Grl)

De los diferentes discursos se pone nuevamente de manifiesto el grado de insatisfaccion que produce el
intentar hacer una vida normal, si eres una persona joven diagnosticada de epilepsia; aunque la enfermedad
esté controlada y la posibilidad de que aparezcan crisis sea escasa. Esta dificultad aparece, tanto para tener un
grupo de amigos, como para poderse desarrollar profesionalmente, adquirir un empleo o llegar a ser
independiente econdmicamente.

Dificultades del paciente para realizar una vida normal

“Muchas veces con las personas de su edad, es dificil... tiene un déficit cognitivo” (Gr1)

“El ha quedao con secuelas, que aunque tiene un Cl bastante bueno, a lo mejor incluso normal... pero
en alguno aspectos estd muy deficiente y eso le dificulta las posibilidades de trabajo ...(E)

“Le humillaba el tener que pedir, de depender para cualquier cosa...(E)

“Saber moverte por ti mismo, que no dependas del otro” (Gr3)

“Si que me saqué algun titulo...pero...no estudié ni... Por desgracia, empecé desde muy pequefia y no
puede terminar” (Gr3)

“En la entrevista empezaron a decirme unas palabras que no entendia nada, me asusté... y me dio
una ausencia... qué nadie tenia ni idea” (Gr3)

“Pero ¢como vamos a tener aqui una persona con epilepsia si se puede caer por las escaleras?” (Grl)
“En adultos... pues me imagino voy a poder trabajar, en qué, en qué manera me va a afectar como
voy a poder ver afectada mi situacion personal, profesional, sexual, en fin, una serie de principios...”
(Gr1)

Cabe destacar que sobre la posible dificultad que puedan tener los jovenes con epilepsia en relacion a su
sexualidad y los habitos téxicos (que era uno de los problemas inicialmente de mayor interés para abordar,
segln las demandas de las asociaciones), solo aparece y de forma tangencial en los discursos de los padres,
con una perspectiva de aceptacion sobre la existencia de talleres para los adolescentes relacionados con estos
temas, sin detectar, a lo largo de todos los discursos, esa demanda previamente informada por parte de las
asociaciones colaboradoras. En ninguno de los grupos, ni tampoco en la entrevista, surgen discursos sobre las
posibles experiencias de estos pacientes ante su propia sexualidad o la posibilidad de llegar a tener relaciones
sexuales, una pareja o casarse. Tampoco se encuentran discursos relacionados con la dificultad de compaginar
la necesidad de socializarse en esta etapa de la vida y el no poder consumir tdxicos, al estar éstos
contraindicados en estos pacientes, tanto por poder favorecer la aparicion de crisis, como la de aumentar el
riesgo de efectos secundarios de los farmacos antiepilépticos.

Creemos que la ausencia de discursos sobre este tema, tan relevante en la vida durante la adolescencia y
juventud, tanto por lo que supone en su propia vivencia, como por la posibilidad del imaginario del propio
paciente hacia su futuro, en si mismo, representa un resultado. Aunque se necesitaria de otro acercamiento
que lo pudiera confirmar, creemos que esta ausencia de discurso podria interpretarse como que las
necesidades del paciente o las preocupaciones de sus padres serian las mismas que en cualquier otra relacién
adolescente/padres, siempre y cuando el joven con epilepsia acepte su enfermedad y sea aceptado por la
sociedad, y que no tendrian demandas especificas por ser personas epilépticas. Tanto para los pacientes, como
para sus padres, como se vera mas adelante, lo mas importante es sentirse incluidos en la sociedad como un
ciudadano mas, con oportunidades de desarrollarse segun sus capacidades; por lo que creemos entenderian
que, si esto se consigue, sus necesidades reaccionadas con estos temas serian las mismas que cualquier otro
joven u otra familia que se enfrenta a esta etapa de la vida.

Escasez de discursos relacionados con la sexualidad y adiccidn a toxicos en estos pacientes
“Porque ya existen talleres que informan sobre las drogas, el sexo...” (Grl)
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“En adultos... pues me imagino... voy a poder trabajar, en qué, en qué manera me va a afectar cémo
voy a poder ver afectada mi situacion personal, profesional, sexual, en fin, una serie de principios...”
(Gr1

IM

De los diferentes discursos relativos a la vida de estas personas en el “mundo real”, se pone en evidencia las
carencias de la propia sociedad, mas alla de la atencion sanitaria. Aparentemente, parece que la posibilidad de
tener un grado de minusvalia o de discapacidad, seria la Unica oportunidad de poder estar incluidos
verdaderamente en ella. Tanto los pacientes, como sus cuidadores, entienden que ésta es la Unica via de ser
integrados en la sociedad, sobre todo, si el paciente requiere de medicacion; pero, al mismo tiempo, ponen de
manifiesto que este reconocimiento, tal y como existe actualmente, no esta adaptado al tipo de discapacidad
que presentan las personas con epilepsia.

Uno de los temas de especial interés, es la oferta de centros educativos apropiados a las necesidades de los
nifios y jovenes con epilepsia. Expresan que la oferta de posibilidades de ayuda a este tipo de personas, es
escasa, y la que existe, tampoco esta adaptada a las peculiaridades de este tipo de pacientes. Aparece su
malestar en relacidn a que en los centros educativos que se ofrecen de forma publica, existe una agrupacién
de nifios con mucha diversidad de afectacidn neurolégica, lo que muchas veces entienden como inadecuado
para los nifios con epilepsia. Ademas, les crea malestar el hecho de que, en los centros publicos, y no en los
privados, no puedan conocer el aula de sus hijos y los nifios con los que la comparten, creandose hacia los
primeros, sentimientos de incertidumbre y desconfianza.

Otro aspecto de interés en relacién al reconocimiento de la discapacidad en estas personas es que, tal y como
estd disefiada actualmente la concesion de ésta, la asignacion de la minusvalia podria ser perniciosa hacia los
propios pacientes, porque podria suponer una linea de mano de obra barata para las empresas.

Inclusion en la sociedad como personas con discapacidades

Necesidad de “Por la mafiana estoy con un mareo que me da. Eso es por la medicacion...Y en
reconocimiento | ese momento no puedo, no puedo hacer nada... No entienden que jahora no
de las puedo!, como cualquier otra persona que tuviera un mareo... pero después si
diferencias puedo hacer las cosas... (Gr3)

“Y yo barriendo, pasando la aspiradora... Pues tardaba mds que ella, porque
yo necesito mds tiempo... Y ella decia: muy mal, tardas mucho y ...(Gr3)

“Que no hayas tenido un trabajo no quiere decir que no puedas hacerlo” (Gr3)
“Ella necesita su ritmo, mientras ella vaya a su ritmo; mientras le dejen a su
ritmo. Porque ya no podemos. A partir de cierto, de cierto punto... no podemos
ir al mismo ritmo que todo el mundo. Necesitamos sentir libertad, necesitamos
tu tiempo y no sentir que los demds van mds rdpido Y... jcorriendo, corriendo!”
(Grl)

“Necesitas que te ayuden, pero a tu ritmo, a tu ritmo” (Gr1)

“Son niflos que no pueden ir a un centro normal; pero no son nifios que
necesiten una educacion especial...”(Gr1)

Abusos por la “Conozco a una chica también con epilepsia, que le pagan la mitad haciendo
discapacidad el doble, teniendo incluso nifios... se aprovechan” (Gr3)

“Hay bonificaciones para estas empresas... muy sustanciosa... que al mirar es
mayor que el salario que le han estado dando a mi hijo, 159€ al mes, por hacer
4 horas, 2 dias a la semana... no logro a entender no logro a entender... que la
empresa gana un dinero por tener a una persona con discapacidad... Seria
mejor dejar al chaval en casa y darle toda la bonificacion a él... “(E)

“Dicen: nosotros integramos a todas las personas con discapacidad... pero
todo es mentira, pura mentira. La discapacidad es pura mentira... en muchos
sitios, por ejemplo... solo puedes ir cuando estd el trabajador adecuado... Por
qué prometen tanto y luego nada.” (Gr3)

“Se aprovechaban de ellos, les pagan la mitad...” (Grl)
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“Le han dado un trabajo que resulta ha sido con un engafio” (Grl)

Yo no me lo podia creer. Yo creia que la gente se volcaba con esas personas,
pero...” (Grl)

Recursos
€scasos y poco
adecuados

“Luego tuvo que ir a un centro de educacion especial. Y claro, alli habia de
todo...” (E)

“Porque es que claro, alli (centro publico) hay nifios de todo tipo, con mucha
discapacidad... No te dejan entrar. Ellos dicen que por la proteccion de la
imagen de los nifios, no puedes entrar... Y entonces, claro, dejas a tu hijo...No
te dejan ver qué tipo de nifios hay. Eso me parece fatal. Que no te dejen ir a la
clase de tu hijo y ver... Eso es lo que yo no acabo de entender, que siendo u
sitio publico de profesionales ”(Gr1)

“No estd bien pensado, bien regulado... que no es un problema de unos pocos.
Hay miles y miles como se ve en esa oposicion y muy pocas plazas, y gente ya
mayor” (E)

“Me gustaria que me dieran mds apoyo..., por qué no le damos una
oportunidad a ver qué pasa...” (Gr3)

Pero... ¢ Por qué solo hay uno? ¢ Por qué solo hay uno? Estaria bien que hubiera
mds, porque uno solo para toda Espafia, es que...” (Grl)

“Lo hay. Mi hijo va a uno de esos; pero lo que pasa es que es privao. Cuesta un
sueldo y medio; pero lo hay... Empezo el afio pasao, este es el segundo afio...
Van 20 nifios; pero estamos pagando un sueldo y medio. No es una
exageracion, es que es asi. Un sueldo y medio. Tiene muchas cosas; pero eso
se paga.” (Grl)

“Pero solo habia una Unica plaza, una unica plaza. Y no solo para nifios
epilépticos, si no para cualquier minusvalia. O sea...”(Gr1)

Desconfianza
de los centros
publicos

“Tuve dudas... Porque yo no sabia qué nivel de afectacion en el Dionisia Plaza
(centro publico), la neuréloga me lo ofrecio, le dije que si; y, y, y, mientras
tanto me fui informando, fui a la entrevista.. me informé y empecé a
preguntar y me dijeron que a los padres no les dejan acceder... dejan a los
nifios en la puerta y... y yo y..., sé que tiene grandes profesionales, pero me
generd dudas, claro... tuve mis dudas Eso fue lo que me dio miedo a mi (no
saber con qué tipo de nifios esta mi hijo). Eso fue lo tnico que me eché a mi
para atrdas” (Grl)

“Aqui nos dejan entrar (centro privado), yo entro a la clase... y los papds aqui
sabemos... Yo sé lo que hay en la clase de mi hijo, y yo sé lo que hay... y veo
que mds o menos... Efectivamente, hay uno que no habla nada qué nifios hay...
Con qué nifios estd mi hijo” (Gr1)

“Es lo que yo no acabo de entender... ¢ Por qué el padre no puede acompariar
a su hijo a la clase. ¢ Tienes algo que ocultar?” (Grl)

“Yo he tenido dudas durante todo el tiempo (estuvo 3 afios en un centro
publico sin dejar a los padres entrar al aula); pero, bien es verdad que jbendito
sea el sitio! Porque entienden a los nifios, le hacen un programa adaptado, el
nifio estd contento... Es verdad que todo, todo, todo era gratis... pero...” (Grl)

Surge la necesidad de que, aun existiendo limitaciones o diferentes grados de discapacidad entre los jovenes
con epilepsia, se deban valorar otras posibles capacidades y potencialidades de estos jovenes, para conseguir
desempenar una profesién que les dé estabilidad y puedan contribuir con la sociedad. En este sentido,
expresan la escasez o ausencia de oportunidades desde esta perspectiva de “potencialidad de capacidades”.
Describen que por parte de la sociedad, existe la identificacién: tener una discapacidad reconocida es igual a
no estar capacitado para ninguna actividad; mientras que, tanto pacientes como padres, defienden que el tener
dificultades/discapacidad en unos ambitos o aspectos profesionales, no les acarrea ser indtiles para todas las

profesiones.
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Aceptacion de las capacidades y discapacidades

Personas con “...y encima con un nifio con muchas posibilidades...” (Gr1)

capacidades “También fue a preparar oposiciones que salen periddicamente... y
afortunadamente en la ultima tuvo la fortuna de sacar una plaza... estd
como conserje en un organismo publico y él estd muy satisfecho” (E)
“Realmente puedes; pero te hacen ver que no puedes” (Gr3)

“...son nifios capaces de aprender cosas, de dar mds de si, de aprender unos
conocimientos...” (Grl)

“Pero un chaval que ha salido de un agujero negro pero que tiene
capacidades... se le dan bien los idiomas, tiene don de gentes, se maneja
muy bien con los nifios...” (E)

“Es arte... Lo llevo dentro, pinto mucho...” (Gr3)

“Yo hago fotografia... Tengo proyectos en mente” (Gr3)...

“Ensefiar manualidades, nifios” (Gr3)

“Fui a un centro de dia, con mds personas... personas mayores... que tenian
Alzheimer... Yo les comprendi mejor que todos los trabajadores de alli”
(Gr3)

Personas con “Es verdad que tengo que apuntarme las cosas...” (Gr3)

discapacidades | “Me dieron el 33% de discapacidad porque me dan muchas crisis” (Gr3)

“A veces se dan ayudas a grandes empresas para tener algunas plazas para
personas con discapacidad” (E)

“Yo voy gratis al museo y que no me lo quiten... La cultura es una ayuda”
(Gr3)

“A mi me dieron la discapacidad por problema psiquidtrico; pero yo por
ejemplo pago en el autobus y yo no puedo conducir. Necesito el trasporte
publico para todo, o si no, me tiene que llevar mi padre. Eso no me parece
bien... y no hay una ayuda para personas que no pueden conducir” (Gr3)

Por ello, demandan o solicitan el que pueda haber alternativas, a través de instituciones con profesionales
capaces de detectar las capacidades individuales de estos jovenes, para que se puedan potenciar
adecuadamente a través de un desarrollo profesional adecuado. Nuevamente, surgen las experiencias con
profesionales comprometidos y no comprometidos.

Valoracidn de las posibles capacidades

Profesionales “No me han dicho mira hay estas profesiones que podria acomodarse a ellas o
no tendria que formarse de esta forma para encarrilarse en este camino... Lo que
comprometidos | hemos hecho ha sido un poco... ir viendo y que las cosas salgan de una manera
fortuita...” (E)

“También hemos pasado lo nuestro... Ha habido muchos profes que han
entrado y que han salido, ha generado muchas dudas en los papds que
estabamos alli... Muchos papds confundidos...” (Grl)

“Quién hay...Quién me puede decir con estas capacidades qué trabajos podian
ser adecuados para él. iNo lo he encontrado! jNo lo he encontrado! jNunca! No
he encontrado el sitio donde haya una persona que evalie a un nifio asi, un
profesional que diga: pues estas capacidades que tiene este nifio, con este perfil
de sus capacidades podria acomodarse a este tipo trabajo...” (E)

“Por qué de forma sistemdtica no sigue una ensefianza que le ayude a mejorar
esas capacidades, la respuesta fue: que no le presione, que se va a frustrar... A
lo mejor tenia razon; pero luchando mucho, a veces contra su voluntad,
sentdndonos muchas horas para hacer los deberes...Y para tratar de imponer
una cierta disciplina para el trabajo...Y ahora, tiene una plaza de trabajo” (E)
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Profesionales “Aqui me abrieron las puertas y me dijeron _Aqui va a estar bien_. Y yo pensé
comprometidos |peor que donde estd no va a estar...” (Grl)

“..donde se aproveche mejor sus habilidades, donde desarrollase un trabajo en
donde se sintiese que es capaz de hacer, no en una situacion de frustracion
continua “(E)

“Otra cosa que a mi me preocupa es que cuando cumpla 18, ahora ddnde
vamos. Vuelves otra vez a la jungla. Seria fenomenal que a nivel de Comunidad
de Madrid hicieran un estudio de cada caso, para que te pudieran orientar, a ti
como padre, que seria lo mds conveniente para ese perfil de ese nifio” (Grl)

Aparece la demanda de que existan, desde el ambito de lo publico, recursos personales de profesionales que
tengan la formacién adecuada para poder atender a personas con epilepsia, y centros que estén adaptados a
las diferentes necesidades formativas de estos nifios, adolescentes y adultos jévenes, a lo largo de la evolucién
de su enfermedad. Que exista mas apoyo de profesionales en los centros educativos publicos ordinarios, para
que, si fuera posible, estos nifios puedan permanecer en ellos, atendidos segun sus diferentes necesidades.

Ofertas publicas educativas adecuadas para nifos, adolescentes y jovenes con epilepsia

Centros “Es que en el colegio no habia una enfermera, no sabian como se atiende a un nifio
no cuando sufre una crisis... ¢Yo por qué tengo que ensefiarles esto?” (Grl)

adaptados | “Que exista apoyo a los profesores para poder atender a estos nifios que presentan
mads dificultades que los demds; pero no existen, no existen...” (Grl)

“Es que sanidad no les dice, es que sanidad no les dice como actuar. Y si pasa algo, y
no actdan ante una crisis como dice aqui, yo les digo:_iVamos a tener un problema,
vamos a tener que ir a las malas!_” (Gr1)

“Yo como madre de un epiléptico no tengo la obligacion de ensefiar a profesores a
saber como actuar en una crisis” (Gr1)

“Porque a lo mejor estdn en centros que no son para ellos, en entornos que no les
vienen bien, pero la otra opcion es queddrtelos en casa... Es que ya no hay mds...” (Grl)
“Mi hija cumple los 18 afios y luego qué... Otra vez buscando...” (Gr1)

“Son nifios que estdn en tierra de nadie, no estdn tan mal, pero ...” (Gr1)

“Yo estoy haciendo lo que mi corazdn de madre me dice que tengo que hacer, y si tengo
que formar al profesor, lo formaré; pero no es eso... Tendria que ser la enfermera; pero
mientras no haya enfermeras en colegios publicos, es... es... es una bomba, una bomba
ahi...” (Grl)

“Si las cosas no funcionan como las de un nifio normal, aqui vamos a tener un lio...
Sanidad brilla por su ausencia, las enfermeras...” (Gr1)

Centros “Hay fundaciones donde estdn multitud de patologias, entonces siempre... Bueno, hay
adaptados | personas con pequefas dificultados, unas mds pequefas, otras mds grandes... en
funcion de la dolencia...” (Grl)

“iBendito sea el sitio!, porque atienden a los nifios, les hacen un programa adaptado,
les cuidan, tienen piscina...Y todo era gratis” (Gr1)

“A pesar de todo eso, conseguimos que hiciese la ESO, una ESO adaptada, I6gicamente,
con bastante esfuerzo...” (E)

“Si le hubiéramos dejado en casa siendo feliz... si no hubiera ido a Colmenar Viejo...
Pues estaria en casa sin trabajo y sin... Y eso me parece un gran error...” (E)

“Estd el Centro Dionisia Plaza, en Aravaca, y estd muy bien. Tienen logopeda,
lectoescritura... tienen de todo. Mi hija avanzé un montdn. Todo lo que no habia
avanzado antes en el colegio ordinario, alli fue estupendo. Aprendid a escribir,
sumar, aprendié a multiplicar, dividir... jFue estupendo! ” (Gr1)

Por tanto, desde esta perspectiva de aceptacidén de la enfermedad, tanto los cuidadores como los pacientes
entienden y demandan el que a los jovenes con epilepsia se les reconozca una minusvalia que esté adaptada a
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su incapacitacion y que les brinden ayudas reales. Pero, al mismo tiempo, entienden que, aunque tengan
discapacidad o limitaciones secundarias a la enfermedad o al tratamiento, tienen otras capacidades por las que
pueden ser valorados y aportar su conocimiento a la sociedad a través de la realizacién de actividades
profesionales que sean debidamente acreditadas y remuneradas.

Escasez de profesionales que valoren y orienten de forma individualizada

“Hay una falta grande de sitios donde estos nifios puedan desarrollarse, hasta donde puedan
desarrollarse... favoreciendo a cada uno, ayuddndole en la linea donde puede ser capaz.” (E)

“Me acusa (el profesional del centro educativo) de presionar a mi hijo de empujarle, de intentar...
y... Lo mejor era: jdéjale que fuesen felices! Es que yo quiero que sea feliz; pero a mi me parece
que, un chaval que ha salido de un agujero negro, pero que tiene capacidades... Lo que me
encuentro es: jdéjale que sean felices!... Que no le presione, que se va a frustrar, déjale que sea
feliz...” (E)

En este espacio discursivo, también aparecerian aquellas experiencias que surgen de la reaccién de las
personas del entorno a esta convivencia con la enfermedad; tanto de las personas de su entorno cercano
(familiares y amigos), como de las personas de su entorno menos préximo, como el medio educativo, laboral
o la sociedad es su conjunto. En este ambito, aparecen las vivencias de sentirse o no incluidos en los diferentes
entornos de sociabilidad. Necesitan sentirse parte de la sociedad, y es ésta una de las principales demandas de
este colectivo: que, a pesar de tener epilepsia, son personas que deben ser incluidas en la sociedad como uno
mas, y que, entendiendo que tienen sus limitaciones, desean que éstas sean atendidas adecuadamente en las
diferentes esferas de la sociedad.

La convivencia en sociedad

Sentirse “Todos los nifios son de las mismas caracteristicas, con lo cual, jes uno mas!...” (Grl)
incluido “El, cudndo estaba en el colegio, convivia con todos, dentro se relacionaba con todos,
y fuera también. Con personas normales, con otras con discapacidades, a veces
graves, no hacia distincion, no tenia problemas, no hacia distincion... ayudaba a
todos” (E)

“Conseguir plena inclusion...” (Gr1)

“Que se les trate como personas normales, porque también somos personas” (Gr3)
“Afortunadamente yo tengo una familia que me apoya.” (Gr3)

“...mi familia no... no quiso saber nada, solo mi madre y mi tia...”(Gr3)

“El tema de la interrelacion personal es fundamental, fundamental” (Gr1)
Sentirse “En ese sentido, yo creo, que no hay, es muy dificil, para una persona con esas
no incluido limitaciones el poder acceder a un puesto de trabajo que no sea una limosna. Que
pueda realizar un trabajo que se sienta como los demds... Eso creo que es un
problema no resuelto, un problema no resuelto y que debe de ser dificil de resolver...”
(E)

“Si vas a un sitio, un centro de trabajo y dices que tienes crisis la gente se siente
incémoda, porque piensa que arrojas sobre ellos una responsabilidad que no tiene,
que no quieren, o que no sabrian como encarar.” (E)

Socializacion “Tu eres epiléptico, te guste o no, lo eres, témalo como algo bueno...Sigue adelante,
no te rindas, algo podrds conseguir” (Gr3)

“Si, en algun momento te has sentido aceptado y bien... pero eso, es que tiene que
ser siempre, toda la vida... Para que todo el mundo sepa, lo que sabes, lo que tu
puedes hacer” (Gr3)

“Y claro, fue el primer contacto con el mundo real... Y fue un fracaso... Fue la
primera vez que se relaciond con gente normal, con capacidad intelectual normal
y vida normal. Y claro, es un contraste muy grande, te pone de manifiesto todas
las carencias que él no notaba y que incluso nosotros tampoco notdbamos.” (E)
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Vuelve a surgir la demanda de ayudas, de centros, de oportunidades reales de sociabilizacidn de estas personas
con otras sin epilepsia, sin enfermedad. Sobre todo, la existencia de espacios de ocio, ludicos, donde estos
adolescentes puedan compartir experiencias. Exponen que desde las instituciones publicas la oferta es muy,
muy escasa y cuando existen, no se conoce de manera abierta y transparente, el cdmo se resuelven éstas. Casi
todos experimentan la necesidad de tener que ir a entidades privadas, lo que supone un alto coste para las
familias.

Demanda de centros y actividades adecuadas para la inclusion y socializacion

“Fue a un centro muy bien, avanzd un monton...pero a los 12 afios se acaba y ahora ¢ dénde vas? é Por
qué hay solo uno?” (Grl)

“No tenia mds relacion con personas no enfermas que su madre, su hermano y yo... pero cuando
acabd... (Y ahora?...” (E)

“Existen colegios que tienen lo que necesitan pero eso se paga... un sueldo y medio, y no sé hasta
cuando voy a poder sequir pagdndolo... lo llevaré alli hasta que pueda.” (Grl)

“En campamentos...pero solo habia una plaza... Bueno, me dijeron: _hay en lo privado_... Pero,
ofertan una misera plaza... Es para un nifio con cualquier minusvalia...” (Grl)

“Luego queda lo de los empleos... habia 500y pico para 4 plazas en Madrid, y en la otra se presentaron
todos los de Esparfia. Eran miles, y miles, y miles de nifios con problemas, para ciento y pico plazas...
Algunos eran jovenes, pero otros ya eran adultos y venian a competir con miles, miles de nifios o de
personas en esa misma situacion de toda Espaia... “(E)

“Un titulo que te dé la oportunidad, que haya salidas.” (Gr1)

“En esta entidad privada hay muchas actividades, estdn controlados, la nifia ve otros nifios, estdn
con monitores especializados... Eso no lo he encontrado en ninguna institucion publica” (Gr1)
“Estd en el Colegio Agora he tardado tres afios en entrar... es concertado hasta bachillerato” (Grl)

“El colegio Aretella si es inclusivo, es FP bdsica, yo lo recomiendo, pero cuesta una pasta” (Grl)

“Es el colegio CP, de Celia y Pepe... pero si, cuesta un sueldo y medio. Y lo que no sé el tiempo que
voy a poder mantenerle aqui, porque es un colegio muy caro” (Grl)

“Es dinero, es mucho dinero...” (Grl)

También surge la incertidumbre de qué sera de sus hijos en el futuro y sobre todo, cuando ellos, los padres, no
estén.

Incertidumbre sobre el futuro de los jévenes con epilepsia

“El futuro de estos nifios, eso es lo que nos preocupa....Y el dia que yo no esté idonde va a
estar? ¢Quién le va a cuidar? ¢ Quién le va a atender? ¢ Quién le va a querer? Son tantas
preguntas sin respuesta... Ves que no hay una organizacion para ese dia, no hay centro, no
hay sitios...” (Gr1)

“No sé como se va a desarrollar su mundo” (Gr1)

“Hay un sitio que... y lo llevas por lo que pueda ocurrir en el futuro” (E)

Por ultimo, en este mismo cuadrante podriamos enmarcar aquellos discursos de los padres sobre como
convivir ellos en sociedad, teniendo un hijo con epilepsia y estando ésta controlada. Ellos expresan las
limitaciones que tienen en su dia a dia y la carga que conlleva a nivel personal, familiar y social. En este sentido,
solicitan nuevamente, el que se les proporcione mas apoyo, ademas de informacién y formacién para ellos,
para conseguir ayudar a sus hijos al maximo, pero cuiddndose ellos también. Entienden que lo mas importante
es alcanzar el control de la enfermedad de sus hijos; pero que necesitan ayuda para sobrellevarlo mientras
tanto. Manifiestan que necesitan ayudas econdmicas, mayores prestaciones publicas, formacion para los
padres y, entre otras opciones, consideran que los grupos entre iguales, como los cuidadores entre si, les
ayudarian, tanto en la resolucién de dudas, como en mejorar sus estrategias y herramientas para el
afrontamiento y aceptacion de la enfermedad.
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Demanda de formacién y apoyo a los cuidadores para la convivencia con la enfermedad

“Pero quién me va a ayudar a mi'y no hay nadie que me ayude.” (Grl)

“... nifios en sillas de ruedas, babeando, al que hay que darles de comer... Al que hay que ponerles
pafiales, porque se hacen todas las cosas encima... Y que claro, el tiempo que le quede de vida,
limita penosamente a la familia y, ademds, el gasto que supone, el gasto que supone a la familia
todos esos cuidados, y la dedicacion que exige a toda la familia, sobre todo la madre...” (E)
“Porque es que ademds, tienes el informe de un neurdlogo, pero parece que fuera un informe
de un panadero... Las instituciones se desentienden” (Grl)

“A ver como me enfrento yo a eso, cémo encararlo.” (Gr1)

“Con vivir el presente ya tengo bastante” (Grl)

“Hay una época en que es mds rebelde, como concienciarle, las pautas de cémo enfocar los
momentos de la adolescencia.” (Grl)

“Yo ya he pasado todas estas etapas del colegio y ahora con lo que nos estamos enfrentando es
con la vida... Lo que se ha podido hacer, ya se ha hecho y ahora ¢ donde encuentras trabajo?”
(Grl)

“Depende de ddnde vivas, del distrito donde vivas... yo disfruto de un educador familiar...”(Gr1)
“Para poder cuidar a mi hija, que es la prioridad, también necesitamos ir un dia al cine, un dia a
cenar, un dia al campo; para no estar asi todo el dia, porque te acaba mermando la energia
también...” (Grl)

“Hay que estar encima de él para la medicacién” (E)

“A mi me parece que las puestas en comun de gente como nosotras, aunque tengamos cada
una particularidad, a mi me parece que esto, esto nos ayuda.” (Grl)

“Mi hijo tiene una conducta disruptiva, a veces tenemos unas broncas en casa que un dia va a
venir la policia. Menos mal que mi hijo estd fichao... Por servicios sociales, saben que...que no
va a ver ningun problema, pero claro eso puede ocurrir. No ha ocurrido hasta el momento, pero
puede ocurrir. Algun dia vamos a cometer alguna locura, es que tanta tension, es que no sabes
como trabajar. Es que necesito ayuda. Necesitamos ayuda. Necesitan ellos ayuda; pero es que
la necesitamos nosotros también.” (Grl)

2.2.3. ENFERMEDAD ESTIGMATIZADA. Seria el mundo real cuando la enfermedad no es aceptada.

En este escenario se expresarian aquellos temas o discursos relativos a lo que supone convivir con la

enfermedad en un entorno en el que la enfermedad o no se ve, 0 no se acepta, ya sea por desconocimiento, o
por un conocimiento sesgado o deformado de lo que significa la epilepsia.
En estos escenarios es donde van a aparecer las experiencias que tienen las personas con epilepsia y sus
cuidadores, en relacién a la discriminacidn que sienten por su enfermedad vy a la limitacion que esto les supone.
Esta discriminacion no solo va a influir o repercutir en sus relaciones sociales y familiares, sino que también va
a influir negativamente en conseguir que ellos mismos acepten totalmente la enfermedad. Por tanto, las
vivencias van a surgir desde el perfil de paciente/familia excluido/a, en contacto con una sociedad donde tanto
los diferentes profesionales del mundo educativo, profesional y laboral, como las instituciones con las que
contactan o necesitan, les responden con un rechazo mds o menos directo, que incluso, en algunas
circunstancias no infrecuentes, llega a ser vejatorio y ofensivo.

No aceptacion

Del “El quiere quitarse la etiqueta quiere ser normal...” (E)

paciente “Yo tuve una época que no lo aceptaba, no lo queria...” (Gr3)

“Por eso, la gente lo oculta...” (Grl)

“Pero tiene ese sentimiento de que... él no le dice a la gente que tiene ninguna
enfermedad, no, no, no quiere reconocerlo.” (E)
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Del “A mi hija la llamaban la amante negra... Yo hui de alli. Yo queria huir de alli como
entorno fuera” (Grl)
cercano “Mi hija siente un rechazo de toda la clase. En el colegio no ven que en el patio se

estd quedando sola.” (Gr1)

“A mi hija le dejaron de invitar a cumpleafios porque me dijo una madre por si era
contagioso... hay algunos que en el cole quieren cambiar de grupo.” (Grl)

“Yo he separado el ambito escolar. Fuera nos podemos relacionar, pero dentro no.
(Grl)

“Cosa que en los colegios ordinarios no me lo he encontrado (sentir que su hijo es
uno mas), pero ni por parte de los alumnos, ni por parte de los padres, ni por parte
de los profesores” (Grl)

“Le vi la incomodidad de tener alli a una persona que podria, en un momento dao,
tener una crisis o un comportamiento, que en un momento dao, podria no ser
adecuado... Esto debe de ser habitual...” (E)

“Es un rechazo grande el que se tiene de la gente... sobre todo si da lugar
situaciones incomodas de las personas de alrededor...” (E)

De la “Que vieses que, cuando dices epilepsia, no vieses que a la gente se le ponen los pelos
sociedad de punta.” (Grl)

“Es que ademds es ajeno a la sociedad, es ajeno a miles de personas” (Grl)
“Rechazo, desinformacion, falta de conocimiento...” (Grl)

“Podriamos decir que no es inclusion, no es aceptacion...” (Grl)

“Hay un estigma social y aunque digan que no, sigue estando.” (Gr1)

“Hay cierta conformidad de que el nifio es asi, tiene esa etiqueta que ya le habian
puesto en los hospitales y que tuvimos que luchar... contra esa etiqueta...” (E)

“En mitad de la calle, echando espuma sanguinolenta por la boca, la gente que se
podia parar, bueno a veces para ver si poder ayudar, pero otras simplemente por
curiosidad...” (E)

”

Aparecen los sentimientos de soledad por parte de los pacientes, de discriminacion social, de estar fuera del
grupo y de su entorno; lo que condiciona nuevamente una gran frustracion tanto de ellos, como de sus padres
cuidadores. Y cuando éstos intentan apoyar a sus hijos para normalizar su situacion dentro de la sociedad,
también experimentan vivencias frustrantes, de soledad, de exclusidon y desamparo.

Exclusion social

“Mi hija no tiene amigas, no le invitan a nada, no tiene vida social... No tiene vida fuera de la familia.
(Gr1)

“Yo se lo dije al director de la academia de dibujo: _Mi hijo no es un nifio normal. Tiene epilepsia
grave y tiene deterioro cognitivo; pero actualmente tiene las crisis controladas_. Aquella persona
penso que mi hijo no podia ir a esa academia... Me decia: _Bueno, es que si tiene crisis aqui qué
vamos a hacer_. Lo mds probable es que no tenga. Y si las tiene no pasa nada, nos avisan y no pasa
nada...” (E)

“Yo no tuve otra opcion. Yo salia de una etapa horrible y tenia que sacar a mi hija de ese colegio
donde le decian de todo... y queria huir de ahi como fuera”. (Gr1)

“Pero ¢como vamos a tener aqui una persona con epilepsia si se puede caer por las escaleras?”
(Grl)

”

El sentimiento generalizado, tanto de pacientes como de cuidadores, es que los ciudadanos, la sociedad en su
conjunto, tienen un gran desconocimiento de esta enfermedad, existiendo, por una parte, desinformacién e
ignorancia, y por otra, informacién sesgada que condiciona muchos prejuicios, estigmas e ideas erréneas de lo
que supone la enfermedad y cémo son las personas que la sufren. Todo esto, condiciona totalmente la
convivencia en sociedad entre personas con epilepsia y sin ella.
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Desinformacidn o informacién sesgada

“Existe una desinformacion en la sociedad y en la educacion brutal.” (Gr1)

“Ademds, es que la sociedad no lo entiende.” (Grl)

“Parece mentira que, siendo una enfermedad tan extendida, tan de siempre, hay tanto
desconocimiento. Yo, hasta que me paso... Yo la primera, yo la primera.” (Grl)

“Es que ademds, es ajeno a la sociedad, es ajeno a miles de personas.” (Grl)

“Una desinformacion, pero garrafal...”(Gr1)

“El imaginario de las personas cuando le dices que tengo epilepsia, lleva un etiquetado especial...”

(E)

Se pone en evidencia la escasez de informacidn por parte de las instituciones, lo que recriminan
fundamentalmente a las entidades sanitarias del ambito publico; pues creen que, aunque de forma general
existe mucha desinformacion, existe una mayor implicacion desde el ambito privado, sobre todo a través de
fundaciones y asociaciones.

Desentendimiento de las instituciones publicas sanitarias sobre la informacion/formacion

“La sanidad tiene un poquito de culpa por esta desinformacion... La informacion viene por la via
privada, cuando el estado deberia personarse desde sus clinicas, para dar informacion oportuna a
los pacientes” (Gr1)

“La sanidad se lava las manos. Brilla por su ausencia en los centros educativos” (Grl)

“lgual que hay para el infarto, para la diabetes...Deberia de haber un protocolo desde el minuto 0
para poner en marcha en los casos de epilepsia” (Grl)

“Oficial no hay nada, oficial no hay nada; pero si hay centros que tienen su protocolo de epilepsia
donde dice como actuar; pero oficialmente, por ley, no hay nada” (Grl)

“Pero es que cuando yo cambio a la nifia de centro, viene el director del centro y me dice: _A ver
¢Qué hay que hacer con la nifia? ¢ Qué hay que hacer?_ Y soy yo quien les tiene que decir qué es lo
que hay que hacer. jY no hay nadie que les diga qué hay que hacer!” (Grl)

Hay que resaltar también el hecho de que la estigmatizacién que sufren los pacientes cuando intentan
incorporarse a la sociedad, pueda conllevar en ellos (los propios “pacientes controlados y sin crisis”) la
aparicién de sentimientos discriminatorios sobre aquellos otros pacientes no controlados o con
discapacidades, relacionadas con la epilepsia u otras enfermedades neuroldgicas; pues para estos pacientes
sin crisis, les supone que el aceptar a estas personas discapacitadas, puede dar lugar a que a ellos se les
identifigue como igualmente discapacitados, con la etiqueta de “no normales”.

Posible discriminacion entre los pacientes, segin estén o no controlados

“Era maravilloso (su hijo), y no se le veia ni un atisbo de rechazo a la gente con problemas. Y
ahora si, ahora si. Y se lo dije: _tu antes considerabas iguales a los que estaban en el colegio
contigo y a la gente de la calle. Te encontrabas a gusto con todos. Y ahora me dices que no
quieres ir a tal sitio porque la gente se comporta... de tal manera_ Y eso le producia mucho
rechazo... _Antes te parecia normal y ahora tu te has vuelto... Asi, un poco que te sientes
incomodo con estas personas. ¢ Porque tu has mejorado y ellos no?_ Ya no se siente igual. Con
sus amigos normales, con los que toca musica, va a tomarse algo... y con los otros... No se siente
igual... Y si él antes se comportaba con tanta naturalidad y ahora no se siente cémodo; pues
imaginate las personas que nunca han pasado por eso...” (E)

Las personas afectadas demandan el que desde las instituciones del estado se pueda ofrecer mas informacion,
que sea una enfermedad visible, y no invisible como creen que es actualmente. Solicitan el que se alfabetice a
la sociedad en este campo, desde los medios de comunicacién y desde los centros sanitarios y educativos. Que
se normalice la existencia de esta enfermedad desde la escuela, como cualquier otra enfermedad comun, como
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la diabetes, por ejemplo. Que se pueda hablar con normalidad y que se instruya a las personas desde la
formacién inicial en primaria, sobre la epilepsia y sus diferentes tipos (no solo como personas con convulsiones
echando espuma por la boca); haciendo especial atencion a la existencia de otros tipos de crisis, con son las
crisis de ausencia, por la frecuencia en la malinterpretacion de estos sintomas. Y, fundamentalmente, que se
forme en los centros educativos y en las empresas, sobre como detectar y actuar en caso de que se presencie
una crisis epiléptica. Expresan su malestar por la inexistencia de este tipo de formacidn en las diferentes
organizaciones, al ser la epilepsia también una situacién de emergencia, en las que, actuar correctamente,
puede impedir muchas complicaciones en el paciente, e incluso, puede llegar a salvarle la vida. Creen que, este
tipo de formacidn se deberia de incluir como formacién obligatoria dentro de las organizaciones, al igual que
existe sobre como atender una parada cardiorrespiratoria. Asimismo, consideran que hay que hacer una
especial campafa de sensibilizacién, que pueda ayudar a que desaparezca el estigma social sobre esta
enfermedad.

Demanda de mayor oferta informativa y formativa hacia la ciudadania

“Hay que hablar de epilepsia para la aceptacion y la inclusion.” (Grl)

“En el ayuntamiento de mi pueblo yo dije lo que hacia, de dar charlas sobre epilepsia y... No me han
hecho ni pufietero caso... Ni en Concejalia de cultura... ellos podrian hacer algo en bibliotecas en
centros culturales, actividades con nifios pequefios, en los colegios... Es decir, en mi pueblo no me
han hecho ni caso...”(Gr3)

“La Consejeria de salud podria hacer algo mds... Ellos podrian ir a sitios y dar charlas... dar
informacion en empresas, como la RCP... No sé pueden ir a sitios, pero no va a ir la gente... Tienen
que ir personas conocidas...” (Gr3)

“.. lo mismo que la RCP, se puede ir a una empresas y decir lo que es la epilepsia, como se trata,
ensefiar qué hay que hacer... los tipos de crisis, porque no existe solo una. Ensefiar qué hay que
hacer...”(Gr3)

“El problema es la desinformacion y la invisibilidad, la invisibilidad.” (Gr3)

“Yo quiero decirle a la sociedad que sepa lo que es, que se respete a las personas” (Gr3)

A parte de las empresas... desde pequenio, en los colegios... tiene que aprender algo de la epilepsia...
Igual que se aprende que un nifio que estd en silla de ruedas... jClaro pero es que eso lo ven! Que
puedan comprender, que se pueda explicar, tiene que ser una norma, en todos los colegios, desde
pequerios que lo sepan, que lo entiendan...Todo tipo de colegios tiene que haber esa norma” (Gr3)
“El dia del ictus... todo el mundo ponia cosas del ictus... pero toda la visibilidad para éstas; pero
la epilepsia jUy! Si, el dia morado Y qué!” (Gr3)

Los jovenes proponen actuaciones para conseguir normalizar su situacién, para no seguir estando
estigmatizados. Sobre todo, creen que hay que intervenir en los grupos de poblacién mas jovenes,
normalizando la convivencia con esta enfermedad desde la edad escolar (“Los nifios tienen mds capacidad para
entenderlo, mds que las personas mayores que tienen su idea ya fijada que es mds dificil de cambiar” (Gr3)).

Entre las diferentes actuaciones, creen que, las que llegarian mas, serian aquellas que utilizaran los medios de
comunicacion y las redes sociales. También resaltan el papel de ayuda mutua entre iguales. Creen que los
propios pacientes, jovenes o adultos, podrian ayudar a otros pacientes epilépticos como ellos o mas jovenes,
adolescentes, a través de compartir experiencias que ayuden a mejorar el afrontamiento de la enfermedad y
la aceptacidn, pudiendo dar también respuesta a inquietudes y dudas que surgen en estas edades en relacién
a temas como: las drogas, el alcohol, la sexualidad y las relaciones sociales. Creen que, aportando informacion
experiencial y vivencias, tanto entre pacientes, como en colectivos de jévenes sin epilepsia, se ayudaria a
entender la enfermedad y facilitaria la inclusidn de estas personas en su entorno mas proximo.

Actividades de sensibilizacién
Anuncios “Por ejemplo anuncios, no en la television, pero si en zonas publicas como bus,
publicitarios | metro, centros...” (Gr3)
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“Poner frases que le han dicho a personas con epilepsia: _pareces un caracol_,
_tienes el demonio dentro_ Y decirles itu como te sentirias si te dijeran eso? La
gente quizd lo leeria y diria, pues... [Ostras!” (Gr3)

“Deberian de hacer una labor de divulgacion en todos los ambitos” (Grl)

Grupos de “Tu ya lo has pasado y puedes darle un apoyo...”(Gr3)

apoyo “Ir capitulo por capitulo... si puedes, y asi lo comprendes mejor” (Gr3)

“Realmente puedes; pero te hacen ver que no puedes” (Gr3)

“Que la gente vea qué es lo que me pasa a mi” (Gr3)

“yo escribo cosas a veces y cuando me contestan pienso... por lo menos he podido
ayudar a una persona” (Gr3)

Las redes “Me hicieron una entrevista para que dijera lo que me pasaba, lo que era la
sociales epilepsia” (Gr3)

“Ayudar con redes sociales” (Gr3)

La television | “Hacen un programa con discapacidad, con LGTBI... con problemas que existen en
y radio la sociedad que no se ven... complicaciones, dificultades... a lo mejor le han tratado
mal... Y épor qué no con la epilepsia?”(Gr3)

“La television es una cosa con la que seria bastante fdcil de llegar a la gente” (Gr3)

“En la radio me dieron una oportunidad” (Gr3)

Por parte de los padres, creen también que para conseguir la aceptacion de la enfermedad por la sociedad, se
necesita mas informacidén y formacién; y que, para que el propio joven con epilepsia acepte la enfermedad,
también es necesario el acercamiento con naturalidad hacia el enfermo desde un dmbito externo a ellos, que
no sea, ni el de los padres, ni el de las instituciones, sino de otros jévenes o personas con las que quieran
conectar o colaborar. En este ambito y con esta intencién de conseguir la inclusion y no estigmatizacién de
estos pacientes, solicitan a las instituciones publicas que promuevan diferentes actividades, sobre todo ludicas
o de ocio, que favorezcan la inclusién de estos nifios y adolescentes.

Demanda de actividades inclusivas

“Lo mas fdcil y decirle que, es una limitacion, no es una cosa bochornosa... puede ser una
desgracia, pero no una cosa que deba ocultarse, sentirse... Pero es dificil, es un rechazo grande el
que se tiene de la gente... sobre todo si da lugar situaciones incomodas de las personas de
alrededor... Lo veo dificil. Lo unico, actuar sobre el propio paciente.... Que no tiene por qué
avergonzarse... Pero es un rechazo grande, visceral...” (E)

“Lo que si se puede hacer... a los pacientes convencerles de que no tienen por qué tener esa
vergiienza...” (E)

“Hay que hablar de epilepsia para la aceptacion y la inclusion.” (Grl)

“Si desde la Comunidad de Madrid, por ejemplo, existieran actividades para estos chicos... Si, si,
ludicas, de ocio... _y que permitan la inclusion_, teatro, pintura... el arte ayuda muchisimo, son nifios
muy artisticos... _Se podria ampliar muchisimo, no solo personas con, sino también otros... Estoy
hablando de plena inclusion, plena inclusion_"(Gr1)

2.2.4. ENFERMEDAD QUE NO RESPONDE (al tratamiento) Seria el mundo de la enfermedad sintomatica
mal controlada, cuando ésta o su evolucion no es aceptada.

En este Ultimo cuadrante encontrariamos los discursos relativos a las experiencias que se tienen con la
enfermedad sintomatica cuando estd respondiendo mal al tratamiento, y tanto ésta como su evolucién, no es
aceptada por alguno de los diferentes protagonistas: el enfermo, la persona que les debe cuidar, o los propios
profesionales, fundamentalmente los sanitarios; aungque también los no sanitarios.

Por una parte, aparecerian las experiencias del paciente que, por no aceptar la enfermedad, no toma la
medicacion, lo que se traduce en ingresos constantes y mal control de la misma. Por otra, las experiencias de
los cuidadores que, en presencia de una enfermedad descontrolada y la existencia de crisis continuas e ingresos
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frecuentes, no aceptan la atencidn que le ofrecen a su hijo/a, y se encuentran en una continua lucha, tanto
desde el punto de vista sanitario, como educativo. Y por ultimo, también apareceran las experiencias vividas
por la existencia de instituciones con profesionales con total desconocimiento sobre la evolucién que esta
llevando la enfermedad, lo que conllevaria una errénea interpretacién, tanto de la sintomatologia, como de su
pronéstico, y secundariamente, un inadecuado comportamiento de dichos profesionales hacia las personas
enfermas y sus cuidadores. Todo esto expresado segun las experiencias vividas por los cuidadores.

El verbatim que mejor describiria lo que supone para el cuidador esta etapa de la enfermedad descontrolada,
seria: “Es una lucha constante” (Grl). Mientras que para el paciente seria: un “agujero negro” (E) que el
paciente o no recuerda, o no quiere recordar (“la verdad es que me acuerdo mal de esa etapa”_Gr3_). Donde
aparecen los profesionales, segln la vision fundamentalmente de los cuidadores, con un perfil de: poco
comprometidos, cansados, quemados, despreocupados...; a los que en muchas ocasiones tienen que
convencer de que merezca la pena seguir tratando a sus hijos para llegar a conseguir un tratamiento eficaz que
controle definitivamente las crisis. Esto supone un gran desgaste, ademas de sentimientos negativos o muy
desagradables, con los que tienen que convivir estas personas, como un afiadido sobre la enfermedad en si
misma, que ademas estd teniendo mala evolucién. Todo esto genera una insatisfaccién brutal de todas las
personas involucradas en la atencién, tanto de los enfermos (de los que hemos tenido poca representacion en
los discursos) y sus padres, como probablemente también de los profesionales, sobre todo los que realmente
estan comprometidos con la evolucion de los casos concretos, segln es vivido por los padres.

En este dmbito de relacién, nuevamente surgen las vivencias de los padres frente a los diferentes tipos de
profesionales, diferenciando entre profesionales comprometidos y no comprometidos; pero, claramente mds
polarizado y mas intensamente vivido por los padres que en otros periodos, al ser esta etapa de la evolucidn
de la enfermedad una etapa muy desfavorable para el paciente y su familia. Es cuando la enfermedad no
responde a los diferentes tratamientos, cuando no se ve el futuro, cuando no se sabe cual va a ser la evolucién
y el verdadero pronéstico. Y es en esta etapa, cuando estos profesionales comprometidos son la esencia del
tratamiento (“un mundo diferente... Otro mundo” _E_). Este tipo de profesionales son los que verdaderamente
les dan seguridad a estos padres que, por otra parte, se encuentran viviendo una experiencia “demoledora”
(E), “terrible, terrible” (Grl), “con un futuro negro, negro, negro, negro...” (Grl) y con pocas esperanzas de que
las cosas puedan cambiar; pero, al mismo tiempo, gestionando una ambivalencia emocional permanente entre
la lucha constante y la resignacion.

Es en este periodo donde expresan una mayor falta de profesionalidad, tanto desde el punto de vista de la
atencion sanitaria, como en los centros educativos. A los primeros les demandan que la atencién sea mas
individualizada, mas humanizada, que existan expertos donde se pueda acudir de forma programada desde el
inicio o cuando ya se tiene un diagndstico, y que no sea necesario luchar para conseguir que te atiendan este
tipo de profesionales. Que se pueda disponer de un especialista de referencia que se comprometa de verdad
con la evolucién y seguimiento de los pacientes, aunque el prondstico sea incierto o malo. Que no aparezca el
desinterés por seguir adelante con el paciente, y que se cuente con los padres en la toma de decisiones
informadas y compartidas.

Experiencias cuando la enfermedad no responde

Cuidador “Es muy desgastante, muy desgastante, tener que hablar con muchas personas” (Gr1)
“Hay que estar encima de él (del paciente) para que el rechazo que tiene, la negacion
que tiene de la enfermedad, no le vaya a ocasionar mds problemas” (E)

“Porque te peleas con todo lo peleable... con todo, porque no tienes respuestas.” (Grl)
“Hemos estao en muchos centros, muchos colegios... Te decian que hay uno que... E ibas
alli porque no sabes cudl va a ser su futuro” (E)

“Pero yo les digo... como a mi hijo no le hagan o le den lo que necesita... vamos a ir por
las malas...” (Gr1)

Paciente “Ha estado 10 afios en un agujero negro, que ha sido para él” (E)

“Yo la verdad es que lo tengo bastante borroso” (Gr3)
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“Me hicieron mogollon de electroencefalogramas y no sabian, no sabian, no
conseguian nada hasta que no me ingresaron durante una semanay...” (Gr3)
“Hemos ido probando, probando muchas cosas” (Gr3)

Profesional | “Vimos tal incompetencia y tal desinterés y fe, con que mereciese la pena tratar...”

sanitario (E)

desde la “Y luego es increible que muchas veces sepamos nosotros mds que la mayoria de los
visién del profesionales...” (Grl)

cuidador “Y el desinterés... entonces claro, los familiares tienen que aceptar lo que les dicen los

meédicos, pero nosotros no, a mi como médico no me parecia razonable... No me parecia
correcto... Y también ves el desinterés de unos médicos un poco quemaos...” (E)

“Por qué no nos dan mds atencion, por qué no investigan mds, por qué no nos hacen
mds caso” (Gr3)

“Llegabamos a urgencias con crisis, estaban los médicos de urgencias... Y veian los
informes y se encogian de hombros.... Y entonces tenias que insistir y decirles... Es
que hemos venido mds veces, entonces se le controla... Y luego, él hace una vida
normal. Va al colegio, tiene amigos, le sacamos a la calle...” (E)

“Tuvimos la suerte de poder contactar con una médico experta en este tipo de
epilepsia, y ella lo sabia, porque era una persona experta. Sabia que habia casos que
no iban tan mal... eran como excepciones; pero eso no es posible pedirselo a todos
los profesionales, a los de urgencias, incluso a los neurdlogos, que sepan que existen
esos casos que aunque la mayoria tienen muy mal prondstico, existen esos casos
que van bien... Que probablemente merezca la pena dedicarles atencion para ver si
pueden ir para adelante... Lamentablemente, hemos encontrado muy pocas
personas que piensen asi...” (E)

“Es dificilisimo, es la conciencia de cada médico, la combatividad, no tirar la toalla, sin
después empecinarse en cosas que son imposible... Meterse en situaciones imposibles...”

(E)

Con respecto a la opinidn sobre los profesionales de la educacidn en esta etapa de evolucién de la enfermedad,
de forma global, tienen un bajo o muy bajo grado de satisfaccién, fundamentalmente por la falta de apoyo
desde los centros educativos, tanto por la escasez de personal, como de la formacidn adecuada de éstos para
poder atender adecuadamente a los pacientes en un momento en el que presentan muchas secuelas o efectos
secundarios de la medicacién, y donde la aparicidon de crisis es bastante probable. A los profesionales de la
educacion se les demanda el que haya mayor formaciéon y compromiso con ofrecer y proporcionar la atencion
mas adaptada posible, segin el momento de evoluciéon del paciente. Pues, los padres refieren que
actualmente, deben de ser ellos los que se deben de buscar la vida e informarse sobre las diferentes ofertas u
oportunidades de centros adaptados o de educacion especial, sin tener capacidad o criterio para poder evaluar
adecuadamente la eleccidon de centros, mas alld de la opinién de otros familiares o de sus posibilidades
econdmicas reales; pues en la mayoria de las ocasiones, se trata de centros privados o concertados. Por tanto,
solicitan el que exista desde las instituciones publicas, la informacion adecuada sobre el enfoque educativo
mas adecuado para sus hijos y se disponga de una oferta de centros que proporcionen esa atencién,
adecudndose a las dificultadas y discapacidades de los pacientes segiin el momento de evolucién.

Visiéon de los cuidadores sobre la atencién a la educacién en esta etapa de la enfermedad
profesionales | “No existia ningtn colegio que... Yo era muy pequefia, no sabian lo que tenia... Me
dela hicieron muchas pruebas y no sabian...” (Gr3)

educacion “Era un colegio normal... con lo cual tuvimos que cambiarle a un colegio con
nifios con problemas... que fue bien. Gente competente, carifiosa... pero hubo
un momento que ese colegio no podia ser... se deterioré tanto, que hubo que
llevarle a un colegio que era para gente con mds dafio cerebral y mds
problemas. ” (E)
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centros “Estuvimos en varios centros, en varios colegios, buscando el que mejor...” (E)
educativos “Yo tengo un nifio pequefio pero... hemos estao ya en 4 colegios” (Grl)

Estd el Centro ... y esta muy bien. Tienen logopeda, lectoescritura... tienen de
todo. Mi hija avanzé un montdén. Todo lo que no habia avanzado antes en el
colegio ordinario, alli fue estupendo. Aprendié a escribir, sumar, aprendio a
multiplicar, dividir... jFue estupendo! ” (Gr1)

Toda esta busqueda y la necesidad de tomar decisiones importantes y muchas veces trascendentes, en el
dmbito sanitaria; pero también, sobre cdmo realizar la educacién de estos nifios con epilepsia no controlada,
en un momento de mucha tensién emocional por la mala evolucién de la enfermedad, genera en los padres
sentimientos desagradables de ira, frustracion, impotencia, desanimo, etc., que en muchas ocasiones se
traduce en enfermedades del cuidador tanto psicoldgicas como fisicas.

Existe controversia sobre cudles son las necesidades del cuidador en esta fase de la enfermedad. Hay
posicionamientos en los que el bienestar y la felicidad del cuidador se basan en exclusividad en conseguir que
su hijo/a esté bien y sea feliz; y otros discursos, en los que los cuidadores necesitan cuidarse para poder seguir
atendiendo a sus hijos, en esta situacion de incertidumbre e inestabilidad continua. Demandan el poder tener
vida ademas de cuidar, sobre todo la madre cuidadora.

Necesidades del cuidador

“La necesidad del cuidador, la necesidad del cuidador es la de mi hija. No tengo una necesidad aparte,
mis necesidades es que mi hija esté feliz. Yo estando bien mi hija, estoy bien yo, esa es la realidad... Si
yo veo a mi hija bien, yo voy a estar bien. Si veo a mi hija que no estd bien. Yo no sé estar bien.” (Gr1)
“La necesidad de cuidador no debe de ser la de nuestros hijos. Para poderles ayudar a ellos, tenemos
también que estar bien nosotros. La dependencia que hay ahora mismo de mi hija, a mi no me permite
hacer una vida social, digamos al uso...” (Grl)

“A lo mejor en esto consiste nuestra lucha, que hay que buscar la felicidad con este problema.” (Gr1)

“Es que nosotras somos algo mds que una madre con...”(Gr1)

Expresan la dificultad que supone el poder compaginar el trabajo con la atencidn constante que origina un
paciente epiléptico cuando la enfermedad no responde a tratamiento, tanto en casa, como durante todos los
ingresos o atencidén por urgencias que requieren durante esta etapa, al ser éstos muy frecuentes. También les
resulta dificil asegurar su propio cuidado, tanto el basico, como dormir y alimentarse adecuadamente, como
el fisico o emocional. Ademas, reconocen no encontrar muchas facilidades en el ambito laboral para poder
compaginar el cuidar, el cuidarse y el atender a sus responsabilidades laborales; por lo que estas
preocupaciones laborales se afiaden a los problemas de salud, lo que muchas veces conlleva o dejar de trabajar
definitivamente, o dejar de lado su proyeccién profesional.

Convivencia del cuidador con la enfermedad no controlada

profesion “Cuando estaba ingresado en los hospitales, pues teniamos que ir a trabajar, salir
de trabajar, pasar la noche con él, salir, estar en el hospital, ir a trabajar... alternar,
su madre y yo... con un coste personal muy grande” (E)

“Tu no duermes, y al dia siguiente te vas a trabajar y tus comparfieros no entienden que
no has dormido, no una noche, si no que llevas... llevas 12 afios...” (Grl)

“Yo deberia estar desarrolldndome profesionalmente y no desgastdndome en ésto (en
conseguir que su hijo esté bien atendido a nivel sanitario y educativo), es demasiao
desgastante, desmasiao...” (Grl)

autocuidado | “Es que ya te cansas, te cansas, tienes que hacerte la fuerte para que ella no vea
tu debilidad; pero te va mimando, te va minando” (Gr1)

“Terminamos nosotros también enfermos” (Grl)
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“Yo ya tengo dos hernias, mi hija ya estd mds alta que yo y agarrar esa convulsion, el
no dormir, es un estrés el que tu llevas encima, que al final te repercute, con
migrafias.... Su enfermedad no merma su salud pero la nuestra si, y a medida que vas
cumpliendo afios, esto es que cada vez se va llevando peor... Yo voy a relajacion,
Pilates, yoga... Todo. Claro que te ayuda; pero cerramos esa puerta y nos quedamos
los tres. Y nadie sabe lo que pasa ahi. Y no tenemos mucha ayuda” (Grl)

“Necesito dormir, dormir una semana entera” (Grl)

emociones “Yo necesito soluciones para la enfermedad” (Gr1)

“En ese momento era peor. Yo lloraba, era sensible y queria matar al mundo, lo
queria matar literalmente... Al que se me cruzara, al médico, al neurdlogo, al
enfermero, al logopeda...Todos. Al que fuese... jEs que me lo fulmino!, ime lo iba a
fulminar! ...” (Grl)

“Cuando ves el diagndstico, el prondstico, no hay tratamientos que estén reconocidos
como eficaz... Pues entonces viene la resignacion...”(E)

Como ya se ha comentado anteriormente, la busqueda incesante de un tratamiento eficaz que pueda controlar
la enfermedad, condiciona mucha frustracién y desencuentro entre los cuidadores, pacientes y profesionales,
que empeora todavia mas, el climay las relaciones interpersonales entre ellos, y entre ellos y su entorno. Los
padres solicitan el que se cuente con ellos no solo para ver el efecto del tratamiento, puesto que ellos son las
personas que van a estar pendientes de todos los sintomas nuevos, de las crisis y de sus caracteristicas, ademas
de que también van a ser ellos, los que van a decidir cudando y cémo acudir nuevamente a la atencion sanitaria.
Ellos desean ser informados de por qué se deciden las diferentes pautas de tratamiento, de qué posibilidades
existen y qué efectos se espera de las decisiones tomadas, tanto deseables como indeseables. En definitiva,
que, dentro de sus posibilidades, formen parte de la toma de decisiones y que se les informe adecuadamente
para que ésta sea compartida. Por otra parte, aunque entienden la necesidad de cambiar de tratamiento con
el objetivo de conseguir el control adecuado de la enfermedad, y reconocen haber vivido experiencias
relacionadas con tener que probar diferentes pautas de tratamiento, donde ellos evalian los resultados; en
muchas ocasiones sienten que sus hijos estan siendo utilizados como “conejillos de indias”. Lo que
fundamentalmente atribuyen a la falta de una informacién adecuada sobre las razones por las que se eligen
los diferentes farmacos y cuales son los efectos secundarios de los mismos. Esta vivencia afade en estos
padres, sentimientos de gran frustracion y desesperanza, a lo que se le suma inseguridad y desconfianza hacia
los profesionales, que se generaliza hacia todo el sistema.

Experiencias de la necesidad de cambiar de tratamiento porque la enfermedad no responde
Como prueba “Le puso 3 o 4 medicaciones, mds antiguas, un poco por una prueba... por
desesperacion, también nos lo confesé él (el médico), nos lo conté asi...” (E)
“Mi hija sigue con crisis, sobre todo nocturnas y lleva también 14 pastillas.
Y ahora, lo ultimo que hemos probado es un estimulador del vago; pero no
sabemos como va a ir. Yo siempre lo digo, el dia que mds he llorado ha sido
el dia de la operacion, porque lo hacemos, porque lo hacemos; pero me
pregunto si realmente servird para algo” (Grl)

Conejillo de “Yo ahora tengo una hija adolescente y llevo pasado un recorrido desde que la
indias nifia nacid, con crisis epilépticas y fadrmacorresitente, tengo muchisimas dudas
por los efectos secundarios, porque mi hija es un conejillo de indias. De buenas
a primeras mi hija pasa a ser de una nifia amorosa a una nifia violenta... Mi hija
ha tenido una mezcla de todo... pero no tenemos informacion, tienes que ir a
internet... Estdn siendo conejillos de indias, porque al final, estédn dando palos
de ciego, a ver qué pueden hacer con tu hija” (Gr1)

“Y vas a urgencias y ves 12 médicos que la rodean su cama y la estdn
observando y ves que es un conejillo de indias” (Gr1)
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Desinformacioén | “No te estdn informando de todo lo que conlleva lo que tu estas administrando

a tu hija” (Gri)
Valoracion de “Siempre con la angustia de que esa noche, ese dia, tuviese crisis, que tenia
resultados casi a diario, con la obsesion de controlar, de ver sila medicacion era eficaz...

Estabamos pendientes de él todo el dia, dormiamos con él... para controlar
las convulsiones que tenia, durante el suefio, después de la siesta... Llevando
una estadistica de las convulsiones que tenia, para ver si la medicacion que
tenia era eficaz o no.” (E)

En estas circunstancias los cuidadores expresan que necesitan ayuda. Describen las mismas sensaciones de
cuando se inicid la enfermedad; pero mas exageradas por no poder llegar a controlar la enfermedad, lo que
origina, mayor sensacion de soledad, tristeza, frustracién y desamparo. Por esta situacion, existe una busqueda
constante de ayuda. Entre las existentes y posibles, se encuentran las asociaciones de pacientes que brindan
ayuda, al poder disponer de informacion y de la oportunidad de compartir inquietudes y dudas con otras
personas con problemas parecidos a los suyos, la cual, aunque es muy bien valorada, no lo consideran
suficiente. Solicitan el que desde las instituciones publicas exista apoyo a estos cuidadores, tanto desde el
punto de vista formativo, para poder conocer mas sobre la enfermedad, su evolucién y posibles tratamientos
y atender lo mejor posible a sus hijos; como desde el punto de vista experiencial, para poderles facilitar, desde
los centros sanitarios, el compartir otras experiencias entre iguales, o actividades, para promover su
autocuidado y prevenir la aparicidon de problemas de salud en los cuidadores, tanto en el dmbito fisico, como
en el aspecto emocional o psicolégico.

Demandas de ayuda para los cuidadores

“Es que necesito ayuda. Necesitamos ayuda. Necesitan ellos ayuda; pero es que la necesitamos
nosotros también.” (Grl)

“Te encuentras tan solo, parece que solo te pasa a ti, no sabes por donde cogerlo... Todo el mundo se
cae...” (Grl)

“Es que de verdad, te encuentras mds solo, y mds deprimido que... claro, con una depresion de verdad”
(Grl)

“Gracias a ellos (una asociacién), he podido soportarlo” (Gr1)

“Pero es que yo también necesito ayuda, porque tengo muchas dudas de cémo encararlo. Ya es muy
dificil para unos padres sin, sin... que no tengan dificultades los hijos, que tiene que tomar una
medicacion... porque es una época, que estdn mds rebeldes y yo no sé como encararlo. Necesito que
me ayuden” (Grl)

“Ahora ella (una madre cuidadora) dice: _No puedo salir_... Hay que preguntar las maneras de
encontrar personas paralelas a ella para que le ayuden, para que le digan qué es lo que estd haciendo
para salir... Pero que es lo que pasa, que sanidad en ese momento, no esta” (Grl)

“Yo realmente, de quien he tenido el apoyo ha sido de las organizaciones y asociaciones privadas...”
(Grl)

“Yo un dia de estos que digo: o me mato yo o mato a mi hijo...” (Gr1)

De la necesidad de atencidn sanitaria frecuente o muy frecuente, aparecen las experiencias de su relacién con
el sistema sanitario, con los diferentes profesionales y con la burocracia de los procedimientos. Y, aunque
existen experiencias positivas de satisfaccidn y agradecimiento, estas son las menos frecuentes, describiendo
un relato de contacto con el sistema y sus profesionales repleto de gran insatisfaccidn, desencuentros, enfados,
quejas, e incluso, de escasa profesionalidad, sobre todo derivada de la escasez o inexistencia de profesionales
expertos comprometidos, de pautas de actuacion establecidas y consensuadas con participacién de los
pacientes y/o cuidadores; y del desinterés mostrado por un porcentaje no despreciable de profesionales, en
cuanto a la toma de decisiones que van a ser muy importantes en la evolucién de la persona enferma, tales
como: tratar o no tratar, intubar o no, consultar o no con otros profesionales, iniciar o no nuevas terapias, etc.
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Experiencias de su relacién con el sistema sanitario cuando la enfermedad no responde

Sentimientos/emociones | “..finalmente en uno de los ingresos... nos trataron muy bien, un médico

agradables. fantdstico, que nunca tiré la toalla, nunca se desinteresé por el nifio...”
Experiencias positivas (E)

“Yo estoy muy contenta con el Nifio Jesus, ellos desde el principio
siempre me han derivado...Yo tengo que romper una lanza en favor del
Nifio Jesus y el Ruber Internacional” (Grl)

Sentimientos/emociones | “..tuvimos que cambiar de hospital, de una UVI prestigiosa de Madrid.
desagradables. Vimos tal incompetencia para manejar esa situacion y tal falta de fe en
Insatisfaccion que mereciese la pena, en esforzase, la pena en tratar... tuvimos que
cambiar de hospital ...” (E)

“Cuando vas al hospital y ensefias y cuentas las cosas... y ensefias los
informes... Hacen un gesto de: iqué quiere usted que haga yo con
esto?...Y, tienes que insistir... mire es que va al colegio, a un colegio
especial Idgicamente, que hace una vida relativamente normal... Que
hace un tratamiento para que le atiendan, para que le ingresen, para
que le intuben...” (E)

Por parte de los propios pacientes, parece que ellos pierden su propia identidad. El tener una epilepsia con
crisis muy frecuentes les hace tener que depender de otros (tanto por las crisis, como por los efectos
secundarios del tratamiento), lo que por una parte necesitan, pero por otra, se resisten. Aparecen las
diferencias existentes entre los distintos tipos de epilepsia, destacando la mala evolucién de las personas con
encefalopatia epiléptica frente a otros tipos de epilepsia que, aunque puedan tener mayor o menor dificultad
para controlarlas, no suelen tener ni tantos ingresos prolongados, ni deterioro cognitivo. Se evidencian las
diferencias entre ellos en relacién a como viven esta fase de la enfermedad. Los primeros, los que padecen
encefalopatias epilépticas, destacan por estar inmersos en la sintomatologia de la propia enfermedad o de los
efectos secundarios de los diferentes tratamientos que llevan para conseguir el control de las crisis; mientras
que los segundos, lo que les condiciona un mal control de las crisis e ingresos hospitalarios, suele ser el no
aceptar la enfermedad, desatendiendo su propio cuidado o el tratamiento. Ademas, para los primeros seria
una etapa de total dependencia de los padres, siendo también la experiencia totalmente vivida en primera
persona por éstos. En tanto que, para los segundos, comportaria mas una fase de negacidn, rabia y rebeldia
por la no aceptacion de la enfermedad, ni de su evolucién, lo que, a su vez, esta condicionando totalmente
esta mala evolucidn. Aparece incluso, la posibilidad de intento autolitico como la peor respuesta posible a la
no aceptacién de la enfermedad. En este sentido, cuando el paciente se enfrenta a este desenlace y es capaz
de sobrevivir y llegar a aceptar la enfermedad, surge la oportunidad de poder ayudar a otros pacientes iguales,
que no aceptan la enfermedad, para intentar apoyarles desde la experiencia compartida y prevenir estas
conductas erraticas con desenlaces no deseables.

Experiencias de los pacientes cuando la enfermedad no responde

“Yo no aceptaba la enfermedad... Tuve un intento de suicidio... Me dieron la minusvalia por
problemas psiquidtricos” (Notas de reunion con paciente)

“Yo sé que puedo ayudar a otros como yo, porque sé como estdn, cOmo se sienten... pero aunque me
ofrezco, aunque doy charlas... No me hacen caso, no les interesa.” (Notas de reunidn con paciente)
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MADRILERIA
SALUD

V. RESUMEN DE RESULTADOS

Este estudio es el resultado de una accion que se ofrecid como una actividad desarrollada por la Escuela
Madrilefia de Salud, en colaboracién con diferentes asociaciones de pacientes con epilepsia, con el objetivo de
explorar las necesidades de los jovenes con epilepsia y de las personas que les cuidan; para en un segundo
tiempo, poder disefiar actividades desde la propia escuela, que pudieran dar respuesta a estas demandas.

Por el grado de participacidon conseguido a través de los medios de difusion de las entidades implicadas
en esta actividad, se desprende que existe una escasa participacion, tanto por parte de los jéovenes que padecen
esta enfermedad como de sus cuidadores. Resultado que ya habia sido puesto de manifiesto por los
representantes de las asociaciones colaboradoras y que debera ser tenido en cuenta a la hora de promover
nuevas iniciativas o actividades a este colectivo de personas. De nuestro analisis se puede desprender que este
resultado esta relacionado, por un lado, con que la difusion no se haya realizado en los medios que mas
frecuentan estos pacientes o sus cuidadores, y por otro, por una probable negacién de los pacientes a la
identificacion de ser epiléptico.

Esta escasa participacion de los propios implicados, ha ocasionado el que se realice el analisis de los datos sin
a lo mejor haber conseguido alcanzar un espectro completo de la complejidad del problema; pero aun asi,
creemos que los resultados obtenidos son de gran utilidad al haber podido identificar una gran diversidad de
posicionamientos discursivos, vivencias y rolles, que ayudan a aproximarnos suficientemente bien a cual es el
contexto en el que se enmarca la experiencia de convivir con epilepsia, tanto desde el punto de vista del
paciente como de sus cuidadores, cuando esta enfermedad aparece en una edad temprana. A partir de estos
discursos, que surgen desde diferentes escenarios, hemos podido llegar a entender e identificar cudles son sus
necesidades, para en un segundo tiempo poder enfocarnos sobre aquellas que se les pueda dar respuesta
desde la perspectiva de la Escuela Madrilefia de Salud, al ser este el objetivo principal de esta actividad.

A modo de resumen, podemos exponer que, el inicio de la enfermedad, su diagnéstico y el adecuado control
de las crisis, es vivido como un problema que no solo repercute en el paciente, sino en todo el ambito familiar,
lo que condiciona su convivencia y su dia a dia. Por lo que, el contexto en el que se enmarcan las necesidades
de este colectivo de personas, va a estar muy influido por el momento de aparicion de la enfermedad y su
evolucion. Por tanto, el disefio de las actuaciones que puedan dar respuesta a sus demandas debe de saber
enfocar adecuadamente sobre cuales son los destinatarios a los que se quiere llegar, desde qué ambito se
deben de ofrecer estas acciones y en qué contexto se encuentran estos destinatarios; para conseguir con ello,
ser mas efectivos. En este sentido, resultara mucho mas satisfactorio y sera mucho mejor acogido por los
destinatarios, si dicha oferta surge desde los profesionales que normalmente les atienden.

Uno de las necesidades mds relevantes que se resalta en nuestros resultados, es la escasez de informacion y
formacion sobre la enfermedad, tanto hacia los que son los protagonistas directos del problema (pacientes,
cuidadores y familiares), como hacia la sociedad en su conjunto. Ademas, es especialmente llamativo la gran
escasez o ausencia total de formacién de los profesionales de la educacién en lo relativo a la deteccién precoz
de la enfermedad desde el ambito escolar y al conocimiento de las diferentes dificultades de aprendizaje de
estos nifios; asi como, en lo relativo a saber cdmo actuar en el caso de aparicidn de una crisis epiléptica en un
alumno. Igualmente, creen que también deberia de mejorar la formacion de los diferentes profesionales
sanitarios que deben de atender a estos pacientes, sobre todo, cuando se trata de enfermedades con
encefalopatias epilépticas, al ser éstas un tipo de enfermedades raras, en donde se necesita una atencién mas
individualizada y realizada por profesionales expertos. Por tanto, sus demandas estan enfocadas a que se
consigan los conocimientos y habilidades para atender adecuadamente a estos pacientes. De tal manera que:

> para los pacientes demandan actividades, aplicaciones o espacios (presenciales o no) que les ayuden
a entender, afrontar y finalmente, a aceptar la enfermedad, con las peculiaridades que tienen estas
personas, sobre todo por la necesidad de llevar un tratamiento regular y crénico, y los posibles

Viceconsejeria de Humanizacidn de la Asistencia Sanitaria

CONSEJERIA DE SANIDAD-COMUNIDAD DE MADRID




>

Escuela Madrileia de Salud.

Subdireccién General de Humanizacion de la Asistencia, Bioética e Informacion y Atencion al Paciente

Pagina 45 de 51

cambios de evolucion de la enfermedad a lo largo del tiempo, segun las distintas etapas de la vida,
como son: infancia, adolescencia y juventud.

para los cuidadores necesitarian actividades, aplicaciones o espacios (fisicos _cercanos a las consultas
habituales_ o virtuales) con informacidn de evidencia contrastada, a los que se les facilite el acceso
para obtener informacién relevante que les ayude a adquirir conocimientos, destrezas y habilidades
que puedan poner a disposicién del cuidado de sus hijos y que estén actualizadas y adaptadas a sus
necesidades. Hay que resaltar que la figura del cuidador principal recae fundamentalmente en la
madre del paciente, por lo que se le debe de tener especial atencion al papel que ejerce esta mujery
el efecto de cualquier actuacién sobre ella, como posible agente de cambio o agente de salud, dentro
de su entorno familiar, social y profesional.

para la sociedad demandan el que se alfabetice a la sociedad en este campo, tanto desde los medios
de comunicacién, como desde los centros sanitarios y educativos. Solicitan actividades o campafias
de sensibilizacidn e informacion sobre la enfermedad, utilizando todos los medios de comunicacién
disponibles actualmente, utilizando incluso casos o experiencias concretas (mejor si son con la
participacidn de personas influyentes o conocidas publicamente), para poder poner en evidencia la
invisibilidad y estigmatizacidon que tiene la sociedad sobre esta enfermedad y poder mejorar en este
sentido; asi como, adquirir los conocimientos adecuados para poder atender a una persona durante
una crisis epiléptica. Son de la opinidon que seria conveniente la realizacion de una formacién
especifica en las instituciones, organismos y empresas, con el mismo nivel de penetracién que las
campafias de formacién para la atencién a la parada cardiorrespiratoria.

para los centros educativos demandan actividades formativas y de sensibilizaciéon que favorezcan la
inclusidn de estos enfermos, desde las edades tempranas. Por una parte, hacia los profesionales de la
educacién, para que adquieran los conocimientos y destrezas necesarios para poder detectar
precozmente la aparicion de la enfermedad, si es que ésta apareciese como trastornos del
comportamiento, sociabilidad, aprendizaje o memoria; asi como, conocer los diferentes tipos de
epilepsia que puede presentar un alumno y poder atenderle adecuadamente en el caso de que se
presente.

Por otra parte, demandan la formacién de los estudiantes desde la educacién primaria y dentro del
programa curricular, en lo relativo a qué es la enfermedad, qué consecuencias de sociabilidad puede
conllevar para una persona el tener esta enfermedad, no solo por la posibilidad de desarrollar
actividad comicialégena, sino también, por los efectos secundarios de los farmacos que requieren
para su control y como deben actuar en el caso de que presencien una de ellas.

En lo relativo a la oferta de servicios desde los centros, creen que es necesario el que exista la
posibilidad de atencion de enfermeria en todos los centros educativos, tanto ordinarios (como ya se
esta teniendo a veces en cuenta, para el caso de otras enfermedades como la diabetes, por ejemplo),
como de educacidon especial. Demandan el que exista una colaboracién real entre sanidad y
educacion, para que estos profesionales de la salud se encarguen de facilitar la atencién adecuada al
nifio o joven con epilepsia en las aulas, y de ofrecer las actividades docentes necesarias para conseguir
la formacién adecuada de los alumnos y profesores que, secundariamente ademdas mejorard la
inclusion de estas personas enfermas con sus comparieros.

para los diferentes profesionales sanitarios que atienden a nifios con este problema de salud alo largo
de todo el recorrido de la enfermedad y etapa evolutiva, demandan el que tengan la formacién y
capacitacion necesaria y adecuada, segun el caso en cuestion; o si no, la capacidad de derivar o
consultar a otros profesionales con mayor experiencia o conocimiento, segin un protocolo de
actuacidn, adaptado y coordinado por un profesional de referencia y que se active desde el inicio de
la enfermedad o diagnéstico.
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EscuELa -
MADRILENA

Otro de los resultados relevantes de este andlisis ha sido la necesidad de apoyo institucional u oficial,
desde el ambito de lo publico, para garantizar la atencidn que requieren estos pacientes desde el entorno
familiar, social, sanitario, educativo y laboral. De tal manera que su demanda de ayuda se podria estructurar
de la siguiente forma:

>

Para los pacientes. Que exista la posibilidad de una valoracion individualizada en donde se puedan
definir, por un lado, cuales son las discapacidades o minusvalias que pueden presentar y atenderlas
adecuadamente, teniendo en cuenta las diferentes peculiaridades de esta enfermedad. Y por otro,
cuales son sus capacidades o potencialidades, por las que pueden ser apreciados y aportar
conocimiento a la sociedad; para poder ofrecerles la realizacidon de aquellas actividades profesionales
que vayan dirigidas a conseguir el desempefio de una actividad laboral debidamente acreditada y
remunerada. Para ello, se requiere de centros y profesionales apropiados; asi como, de una mayor
oferta de oportunidades laborales, atendiendo a las posibles limitaciones que tienen este colectivo
de pacientes. Consideran que la actual valoracidn, a través de la asignacion del grado de discapacidad
o minusvalia, y la posible asignacion de beneficios a las empresas al contratar a este tipo de personal,
no es adecuada para las personas con epilepsia al tener caracteristicas especificas; por lo que se
deberia disefiar otra estrategia de valoracion especifica para jévenes con epilepsia y ayudar con ello,
a lainclusion de éstos en el mercado laboral de una forma mas digna y apropiada a sus posibilidades.
Para los cuidadores. Que se ofrezcan mas ayudas econdmicas, mayores prestaciones publicas, y que
se les facilite el acceso a los profesionales especificos para la atencién de sus hijos epilépticos en el
domicilio y en el dmbito familiar, segln el caso y el momento (enfermeria, logopedia, educadores
sociales, neuropsicélogos, etc.).

Ayudas para mejorar la salud fisica y emocional de los cuidadores y poder prevenir enfermedades.
Recursos y actividades para el cuidador principal que ayuden en su autocuidado y que contemplen su
necesidad de tener momentos libres de responsabilidad de cuidados (momentos de ocio para el
cuidador), sin olvidar que toda la familia estd implicada y también, otros miembros de la misma,
pueden requerir de cuidados y atencion especializada, sobre todo los hermanos de los pacientes.
Asimismo, demandan la posibilidad de que exista una regulacion sobre la necesidad de flexibilizar y
adaptar la actividad profesional del cuidador principal, segin los momentos de evolucién de la
enfermedad de su hijo, para que no desencadene un conflicto personal o laboral que termine con la
necesidad de abandonar la proyeccién laboral del cuidador.

Consideran como adecuado el poder ofrecer espacios de encuentro entre los cuidadores (presenciales
o virtuales), como una forma de aprendizaje compartido y situado, que les ayudaria a fortalecer su
capacidad de ayuda y atencién hacia su hijo enfermo.

Para los profesionales sanitarios. Que se ofrezcan y se consoliden en las instituciones publicas, mas
plazas de profesionales sanitarios (neurdlogos, neurofisidlogos, neuropsicdlogos vy
neurorehabilitadores, ademas de personal de enfermeria, fisioterapeutas, nutricionistas, etc.) y no
sanitarios (logopedas, terapeutas ocupacionales, etc.) especializados en la atencién de estos
enfermos, tanto en hospitales y atencién primaria, como en centros educativos, para que se pueda
acceder con facilidad a todos los diferentes profesionales que requieren estos pacientes a lo largo de
la evolucién de la enfermedad, y poder conseguir el maximo progreso posible de cada paciente.
Para los profesionales de la educaciéon. Que se oferten mds centros educativos con capacidad de
atender ala diversidad de necesidades que pueden llegar a presentar los nifios y jévenes con epilepsia,
atendiendo a las multiples expresiones que este tipo de enfermedades pueden llegar a desarrollar.
Que existan centros de desarrollo profesional publicos en los que se tengan en cuenta las limitaciones
de estos pacientes, potenciando sus capacidades hacia las profesiones mas adecuadas segun el caso.
Para el dmbito laboral. Que se oferten mds oportunidades laborales para este colectivo de personas
(desde el ambito publico y privado), teniendo en cuenta sus peculiaridades, y que se favorezca la
inclusion de estas personas en el ambito laboral, para contribuir a la aceptacion de la misma, incluso
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por los propios pacientes, disminuyendo las posibilidades de ocultar esta dolencia en su trayectoria
profesional.

En cuanto a los aspectos relativos a la opinién sobre el grado de satisfaccién de la atencién que reciben
estos pacientes, sus cuidadores y su nucleo familiar, hay que tener en cuenta que, de forma general y como
hemos comentado anteriormente, el diagndstico de la enfermedad aparece como un nuevo problema en sus
vidas que repercute en todas las esferas de la vida de todos los miembros de la familia. Como consecuencia de
ello, surge claramente una relacién de ensefianza/aprendizaje entre todos éstos y entre paciente, sus
cuidadores y los diferentes profesionales, siendo necesario crear una red colaborativa que les apoye a lo largo
del tiempo. Esta red serd crucial para aquellos casos en los que la enfermedad tiene una evolucion térpida o
no responde adecuadamente al tratamiento; por lo que es necesario tener especial atencidn en estas
circunstancias. En cualquier caso, tanto pacientes como cuidadores, creen necesario la existencia de esta red,
apareciendo como especialmente satisfactoria, la relacion con aquellos profesionales que se comprometen de
manera individual con cada caso, mas alla de la evolucion que pueda tomar la enfermedad. Claramente, este
tipo de relaciones de compromiso con los profesionales son las que dan seguridad y fortaleza a los pacientesy
cuidadores para poder sobrellevar el dia a dia y, muy probablemente también para conseguir que el propio
paciente y su entorno préximo, acepten mas tempranamente la enfermedad.

Lamentablemente, es en las circunstancias de mala evolucion, donde expresan una mayor falta de
profesionalidad, tanto sanitaria, como educativa. La vision mas frecuentemente manifestada por los
cuidadores sobre los profesionales, sobre todo en estas circunstancias, es la de un perfil de profesionales poco
comprometidos, cansados, quemados, despreocupados...; lo que supone un gran desgaste para las familias,
ademas de sentimientos negativos o muy desagradables, que se afiaden a la ambivalencia emocional constante
que sufren, entre la lucha y la resignacién. Todo esto genera una insatisfaccién brutal, inseguridad y
desconfianza sobre la atencidn recibida. Expresan mucha frustracién y desencuentro entre los cuidadores,
pacientes y profesionales. En el caso de la atencidn sanitaria, solicitan una atencion mas humanizada y mas
empatica; asi como, mayor informacion desde los profesionales sobre por qué se deciden las diferentes pautas
de tratamiento, qué posibilidades existen y qué efectos se espera de ellos, tanto deseables como indeseables.
En definitiva que, dentro de sus posibilidades, tengan la informacién adecuada para formar parte de la toma
de decisiones de una manera compartida con los profesionales y no sientan que estan siendo utilizados como
“conejillos de indias”. Y, por parte de los profesionales de la educacién, solicitan la existencia de protocolos de
actuacién adaptados y contextualizados, con pautas claras de derivacion o reasignacién en diferentes centros,
segln la evolucidn y necesidades del paciente.

Con todo ello, se conseguira ayudar al paciente y al cuidador evitando en éste la sensacidn de soledad, tristeza,
frustracién y desamparo, por estar en una situacién de busqueda constante de ayuda. En este sentido,
manifiestan que fundamentalmente las ayudas actuales se encuentran en las asociaciones de pacientes, las
cuales les brindan ayuda, tanto por proporcionar informaciéon, como por la oportunidad de compartir
inquietudes y dudas con otras personas con problemas parecidos a los suyos. Y, aunque esta es muy bien
valorada, no lo consideran suficiente. Solicitan el que desde las instituciones publicas se facilite un apoyo
adecuado, tanto para los cuidadores como para los propios pacientes. Sobre todo, en estas circunstancias de
mala evolucién, pues parece que, en muchos casos, y mas aun en aquellos con encefalopatias epilépticas, los
pacientes pierden su propia identidad, lo que condiciona estados de casi total dependencia de los padres.
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VI.

En la siguiente tabla resumimos las diferentes demandas detectadas en este grupo de poblacion, estructuradas
segun los diferentes escenarios surgidos del analisis socioldgico del sistema de discursos.

MADRILERIA
SALUD

TABLA RESUMEN DE DEMANDAS

DIFERENTES
ESCENARIOS

NECESIDADES DEL ADOLESCENTE O ADULTO JOVEN CON EPILEPSIA'YY
DE LAS PERSONAS QUE LES CUIDAN

ENFERMEDAD
PROBLEMATICA

Informacion adecuada a los afectados y sus cuidadores sobre la enfermedad,
tratamiento y posible evolucidon, con un caracter proactivo y preventivo de posibles
complicaciones

Coordinacion entre los diferentes profesionales involucrados en la atencién a estos
pacientes

Humanizar las relaciones interpersonales de todos los profesionales implicados en el
tratamiento de estos pacientes

Ayuda a los cuidadores desde las instituciones publicas, tanto sanitarias como educativas

Formacion adecuada de los profesionales de la educacion en materia de deteccion
precoz de la enfermedad, ademas de prevencion y tratamiento de complicaciones de las
crisis epilépticas

Crear protocolos de actuacién ante la epilepsia para centros educativos y profesionales.
Oferta de servicios de enfermeria en los centros educativos

ENFERMEDAD
CONTROLADA

Oferta y facilidad de acceso a centros educativos publicos adaptados al momento de
evolucion

Formacion adecuada de los profesionales de la educacién en materia de deteccidn
precoz de sintomas de epilepsia

Valoracion adecuada de las posibles capacidades y potencialidades de estos jovenes
para adecuar su formacién como futuros profesionales

Adecuacién de la minusvalia o discapacidad a las peculiaridades de la epilepsia

Oportunidades laborales reales adaptadas a su discapacidad

Oferta de actividades de ocio que favorezcan la inclusién de las personas con epilepsia

ENFERMEDAD
ESTIGMATIZADA

Campaiias de sensibilizacién, informacion y formacién sobre epilepsia, tanto a nivel
general de la sociedad en su conjunto, como a nivel concreto de formacidn especifica en
el ambito educativo, desde edades tempranas

Adecuar la informacion periodistica y de medios de comunicacidn, en relacion a
minimizar la estigmatizacion social frente a la epilepsia

Normalizar la informacidn sobre la epilepsia, similar a la que existe sobre enfermedades
fisicas

Vigilancia activa de posible estigmatizacién familiar, escolar o laboral

ENFERMEDAD
QUE NO
RESPONDE

Participacion activa de los padres en la toma de decisiones informada y compartida

Informacidn adecuada y continuada de los diferentes pasos a seguir segun la diferente
evolucidn. Protocolos de actuacidn dirigidos por expertos

Creacion de redes de colaboracion entre cuidadores y profesionales sanitarios y de la
educacién

Informacién y apoyo entre iguales: para mejorar el autocuidado en cuidadores; y
para los pacientes para poder prevenir el abandono de tratamiento o intento
autolitico, cuando este sea una probabilidad o haya motivado un ingreso
hospitalario

Viceconsejeria de Humanizacidn de la Asistencia Sanitaria
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Facilitar el apoyo y ayuda a las familias de personas con la enfermedad
descontrolada
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VIl. GESTION DOCUMENTAL

MATERIA

SUBMATERIA
TiTULO

PARTICIPANTES

INFORME ELABORADO POR:

REVISORES

APROBADO POR
FECHA DE APROBACION

IMPULSADO POR

DESTINATARIOS

DISTRIBUCION

EN VIGOR DESDE

TIPO DOCUMENTAL

DISPONIBLE EN:

Como nombrar el documento

Actividad “Construyendo la propuesta de valor”

Vivir con enfermedades crénicas: epilepsia

Necesidades del adolescente o adulto joven con epilepsia y de
las personas que les cuidan

Personas jovenes adolescentes o adultos jovenes con epilepsia,
personas que cuidan a nifios, jovenes o adultos con epilepsia y
personas de las asociaciones relacionadas con la epilepsia:
Asociacion Madrilefia de Epilepsia, Asociacién Nacional de
Epilepsia, la Asociacion “Mar de Somnis” y la Federaciéon Espafiola
de Epilepsia

Gema Vega Gonzalez. Técnico de apoyo. Subdireccion General de
Humanizacidn de la Asistencia, Bioética e Informacién y Atencion
al Paciente.

Juana Mateos Rodilla. Jefa de Servicio de Coordinacién de la
Escuela Madrilefa de Salud. Subdireccion General de
Humanizacidn de la Asistencia, Bioética e Informacién y Atencion
al Paciente. Direccion General de Humanizacién y Atencion al
Paciente. Consejeria de Sanidad. Comunidad de Madrid.

Paloma Casado Durandez. Subdirectora General de Humanizacion
de la Asistencia, Bioética e Informacidn y Atencién al Paciente.

Septiembre 2020

Direccion General de Humanizacién y Atencidn al Paciente.
Consejeria de Sanidad. Comunidad de Madrid.

Personas con epilepsia, su familia, profesionales de la salud, la
sociedad civil, toda persona interesada.

Canales de difusidn de la Escuela Madrilefia de Salud

9 de febrero de 2021

Informe

https://www.comunidad.madrid/servicios/salud/escuela-
madrilena-salud

https://escueladesalud.comunidad.madrid/

Direccion General de Humanizacién y Atencidn al Paciente.
Estudio de necesidades del adolescente o adulto joven con
epilepsia y de las personas que les cuidan. Madrid: Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de Madrid; 2021.
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