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INTRODUCCION

eso rehabilitador del paciente con E-

&2}
0

L.La Epilepsia y el prro
pilepsia, es el punto de referencia y del cual se trata de
hacer enfasis en este trabajo de investigacidn realizado co

mo requisito para optar al titulo de Trabajadora Social.

La situacidn del paciente epiléptico se torna de gran impor
tancia si se tiene en cuenta que ademds de ser esta una afecC
cidn fisica, mds exactamente de caracter nueuroldgico, tam-
bidn involucra una serie de factores como son: la familia ,
la comunidad, el laboral y la sociedad en general, donde el
Trabajadocr Social tiene una gran incidencia. De ahi que pa-
ra el desarrollo de esta tematica se hay tenide en cuenta los
aspectos que se sefialan en los contenidos de los capitulos

degarrollados, los cuales hacen referencia a:

Bl capitulo primerc, trata de las generalidades de la Bpi-
lepcia. Aspecto importante porque para lograr una buena ubi
cacidn de la investigacidn desde el punto de vista tedrico,
es necesario tener conocimientos acerca de su origen, de sus

antccedentes como problema que fué identificado en la epoca




antigua bajo muchas concepciones aue involucran a los per -

{28

sonajes de la epoca. Es necesario comprender estas concep -
ciones como factores determinantes gue han permitido com -

rrender las explicaciones histdricas dadas.

Capituio segundo. La epilepsia como Sindrome Bio-sicosccial
Fn este capitulo se retoma la visicn actual del cientifico
que se ubica frente al paciente con epilepsia, nc solo con
el dnimo de formular un medicamento, sino que es necesario
contemplar dentro de lo cientifico, los aspectos ¢que hacen
al individuo y que se refieren a su nucleo familiar, labo-
ral vy comunitario para examinar el impacto que estos nicleos
reciben y manejan ante una crisis epildptica y todos agque-
llos factores multicausales que Jjuegan papel importante den

tro de la situacion del paciente con epilepsia.

En este segundo capitulo, se toca el tdpico de pa posicign
del Estado ante el problema del paciente epiléptico, sus res-
puestas ¢ proyectos para entrar a hacer particvipe a estegru
po de personas de las politicas sociales de salud para me -

jorar sus condiciones de vida en general,

Fl Tercer capitulo, contempla el nuevo enfoque acerca del
problema de la Epilepsia y el Proceso de Rehabilitacion de

este paciente, dentro del cual se pretende una rehabilita-




cidn integral, y para lo cual se va organizando cada dia
mas las organizaciones como la fundacidn para la rehabili
tacidn integral del paciente Epileptico - FIRE - y la ciu
dadela de la Epilepsia, Institucicdn que se constituye en

nuestro marco de referencia o unidad de estudio.

En este capitulo se trata todo lo fundamental del proceso
Rehabilitador, tomado de las proplas experiencias que has

ta el momento se tiene en la fundacion al respecto.

El cuarto y dltimo capitulo comprende lo referente a la

participacidn del Trabajo Social y el de otros profesiona
les dentro del proceso rehabilitador, sus aportes y pro -~
yecciones. De esta manera, se ha tratado de dejar a dispo
sicidn de profesionales del Trabajo Social y afines; noun
cumulo de teorias, sino de aportes concretos, especificos
que sirvan de base vara continuar esta tarea investigati-
va, dado el cumulo de experiencias que el &drea br inda 3%

que quedan aun sin procesar.

Consiaeramos que las funciones a desarrollar por el Traba-
jador Social en este campo son amplias, gue no solamente
se reducen a la asistencia del paciente y la familia en
las crisis que genera esta patologia o en los estudios -
psico-sociales de los agentes afectados, sino que se pro-

yecta como investigador de los factores sociales que inci




den en la problemdtica de la epilepsia, para generar accio
nes de capacitacidn, asesoria, promociodn y rehabilitaciodn
social que permitan comprender y tratar cientificamente -

los agéntes sociales que inciden en la enfermedad.




1. GENERALIDADES DE LA EPILEPSIA

1.1. DESCRIPCION Y ANALISIS DE EPILEPSIA.

Aunque la epilepsia se conoce desde la antigtedad, es difi-
cil aun definir el trastorno en términos que abarquen sus

miltiples caracteristicas.

La epilepsia se ha definido desde el punto de vista meédico-
cientifico como alteracidn parioxistica del sistema nervio-
so caracterizada por ataques recurrentes de alteracidn de
la conciencia, con movimientos convulsivos o sin ellos. De-
finicidn que resulta insuficiente porque la categoria de
los trastornos convulsivos o "epilepsias" no abarca las di-
versas manifestaciones que pueden aparecer en pacientes con
crisis recurrentes. Es aceptable referirse a las epilepsias
ya que en la medicina se habla acerca de las epilepsias v
de las crisis epilépticas, por ser no una sino varias de las
cuales hoy en dia se tiene un buen numero bien clasificadas
vy determinadas como tal. El término crisis se refiere a un
fendmeno agudo eminentemente transitorio sufrido en una u o-
tra forma por el individuo que padece esta enfermedad.

1,
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A pesar de lo complejo que sigue siendo para la ciencia mé€-
dica, la definicidn o precisidn de la epilepsia como mal que
aqueja a multitud de individuos a nivel tanto mundial como
nacional (un 35% de la poblacidn colombiana) se considera
hoy por hoy, que los adelantos en la terapfutica general,
la epilepsia es en la actualidad la mas beneficiada, ya que
en los Ultimos afios se ha desarrollado una nueva técnica de
laboratorio que se reconoce como las concentraciones sangui-
neas de los diferentes anticonvulsivantes; método que actual-
mente se encuentra al alcance de la ciencia médica colombia-
na, obligandolos solo a una revisidn permanente de la Farma-

cocinesia.individual de la medicacidn.

Todas y cada una de las medicaciones tienen una indicaciodn

y un curso bioldgico, el cual se puede seguir vy en esta for-
ma darle a los pacientes una mejor ayuda en su seguimiento
como entidad crdnica. Por esto es indispensable reconocer
los diferentes factores de juicio acerca de las epilepsias,

ademas de su parte histdrica.

De acuerdo a sefialamientos hechos por especialistas en el
tratamiento de pacientes con problemas de epilepsias, nues-
tro pais entrd a la era de los exdmenes de niveles S&ricos
un tanto tardiamente, siendo el capitulo de Bolivar de la Li-

ga colombiana contra la Epilepsia, guien iniciar& este tipo
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de exdmenes en forma masiva y obligatoria, teniendo la o -
portunidad de hacer un estudio comparativo en cuanto al nu-
mero y ddsis de las drogas una vez iniciado el examen. Den-
tro de este estudio se habla de monoterapias y politerapia,
siendo uno de los alcances logrados dentro del estudio he-
cho a un grupo de 1.000 pacientes el retiro de la politera-
pia, al darse cuenta los cientificos que la gran mayoria de
los pacientes pueden ser controlados con una sola medica -
cidn (66.3%) mientras que antes de este estudio solo el
(49.9%) estaban controlados con una sola medicacidn. Siguen
anotando los especialistas que en todas las escuelas del mun-
do en donde se trata €l problema de la epilepsia, es indis-
pensable para poder controlar mejor un paciente con epilep-

sia, efectuar en €l niveles Séricos periddicos. (1)

1.1.1. Patologia.

Es indispensable dentro del aspecto general dJde esta temati-
ca de la epilepsia, tener en cuenta que no existe patologia
especifica de la epilepsia. Es frecuente que aparezcan cri-
sis en pacientes con diversas lesiones organicas del siste-

tema nervioso. La incidencia de lesiones cerebrales o anoma-

(1) Bstudio comparativo de medicamentos. Revista Epilepsia en
Colombia. Vol N2 1. Cartagena, 1985. pp. 4-6.
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lias en el sistema nervioso es relativamente elevada en pa-

cientes que mueren en colonias epilépticas.

Respecto al tema del deterioro mental en pacientes con cri-
sis convulsivas existen aun controversias. La impresidn de
gue el deterioro mental es inevitable esta muy extendida.
Esta impresidn surge debido a que la mayoria de estadisticas
sobre este tema fueron recogidas de casos institucionaliza-
dos. Los hallazgos de los estudios sobre casos instituciona-
lizados que constituyen solo una pequefia porcidn de los pa -
cientes con epilepsia, no son aplicables a los casos no ins-
titucionalizados. En el estudio de mas de 2.000 pacientes

que fueron vistos en clinicas o en la pré&ctica privada, Len-
nox encontrd que el 67% eran mentalmente normales, el 23% pre-
sentaban un ligero deterioro y solo el 10% estaban claramente
deteriorados. Teniendo asi, que el deterioro mental era mé&s
frecuente en los pacientes cuyas crisis se asociaban a lesio-

nes organicas cerebrales. (2)

La mayor incidencia de retraso mental, se encontrd en un gru-
po de 296 nifios con epilepsia, mds que en Otros grupos. Ell

porcentaje de retraso no estaba en relacidn con el tipo de

(2) LENNOX. Tratado de Neurologia. H. Honston Merrit, M.D.
Salvat S.A., 1979. p. 603.
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crisis, pero fué mucho mas elevado en el grupo que presen-
taba trastornos convulsivos asociados a una lesidn organi-

ca en el sistema nervioso.

Muchas discusiones existen tambi€n respecto a la existencia
de un tipo de personalidad gue caracterice los pacientes con
epilepsia. Aleunos autores afirman gue el epiléptico es ego-
céntrico, pedante y con pobreza emocional. Es verdad gue al-
gunos pacientes con crisis presentan estos rasgos de persona-
lidad, asi como otros presentan varias caracteristicas de per -
sonalidad que se consideran como desviaciones de lo normal.
Sin embargo, no se ha demostrado que estos rasgos de persona-
lidad se deben a las crisis. Pueden estar relacionados conla
patologia cerebral subyacente, cuando existe, pero en parte
mas bien son provocados por las dificultades gque estos pa -
cientes encuentran en la vida. Lecs rasgos anormales de per -
sonalidad son infrecuentes en los pacientes cuvas crisis son
controladas terapéuticamente y gue estan en condiciones de

emprender las actividades habituales de la vida.

No es infrecuente gue en el curso de la epilepsia en los pe-
riodos entre las crisis existan trastornos mentales y episo-
dios psicdticos, sobre todo en pacientes cuvas crisis no son
controladas por tratamiento. La causa de estos episodios psi-

cSticos se desconocen aun. Tal vez esten relacionados de al-




5

no existe ninguna norma tipica de personalidad epiléptica.

No se sabe si los estados prolongados de conducta psicdti-
Ca en un paciente con crisis, estan relacionados con el pro-
ceso epiléptico o si puede haber una ccexistencia de epi -

lepsia y esquizofrenia en el mismo individuo.

1.1.2. Herencia.

Hay considerables discusiones respecto al papel de la heren-

cia en la produccidn de las crisis convulsivas.

Las estadisticas gue ofrecen informacidn sobre el papel de
los factores heredados en la produccidn de la epilepsia son
relativamente escasas. Es necesario contemplar dentro de
las generalidades de la epilepsia este aspecto dado que es
casi determinante en la vida misma del paciente con epilep-
sia, tanto como en la sociedad en gue este se desenvuelve.
"Asi tenemos como Lennox en uno de sus estudios realizados
encontrd un elevado grado de concordancia de la epilepsia
en mellizos similares. También encontrd gque el 2.7 % de los
12.119 familiares ma&s prodximos-padres, hermanos e hijos- de
2.130 pacientes epilépticos existia una historia de crisis

recurrentes.
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Esta incidencia del 2.7% en familiares proximos es aproxi-
madamente 5 veces superior a la incidencia de la enferme -
dad en la poblacidn general, medida por las cifras de movi-
lizados de la I Guerra Mundial. Segun el mismo Lennox, es -
tas cifras indicarian que cualquier hijo de un epiléptico
tipico tiene aproximadamente 39 probabilidades de 40 de ser
normal. Es decir, que el porcentaje de riesgo de adquirir o
heredar el problema es casi ninguno. Pero existen varias si-
tuaciones gque pueden modificar el peso de la herencia. La
incidencia de una historia familiar de epilepsia es menor
(1.4%) en los pacientes cuyas crisis se desarrollaron como
consecuencia de una agresidn que en agquellos que carecen de
una historia de agresidn cerebral (3 %). La incidencia fami-
liar de epilepsia es mayor en pacientes cuvas crisis se ini-
ciaron en épocas precoces de la vida v en pacientes femeni-

nas. (4).

Para Lennox, el electroencefalograma era de utilidac¢ rara ce
terminar la predisposicidn a la epilepsia. Por otra parte
Lilienfeld y Pasamanick en fichas 564 nifios epilépticos en-
contraron anomalias méds importantes durante el embarazo de
la madre y el parto y en el periodo neonatal gue en un nume-

ro similar de testigos parecidos. Efirman que estos hallaz-

(4) LENNOX, Op. Cit. p. 591.
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gos plantean més las dudas sobre la base genética de los

trastornos convulsivos.

Postulan la existencia de una continuidad de contingencias

productoras compuestas de un factor letal, que consisten en
abortos, nacimientos de fetos muertos y muertes neonatales,
y un componente subletal que consiste en paralisis cerebral,

epilepsia y retraso mental.

1.2. SIPNOSIS HISTORICA DE LA EXPLICACION DE LA EPILEPSIA.

Acerca de la epilepsia histdricamente se tejen muchos con -
ceptos referentes a su origen y la situacidn del individuo
que padecia, por ejemplo siempre se pensd gue era algo di -
vino que muchas veces era enviado por Dios a los dioses de

la antigliedad como castigo para aquella persona. Se relacio-
naba igualmente con una situacidn o estado diabdlico, es de-
cir, el individuo enfermo de epilepsia era poseido del demo-
nio, en general la visidn gque siempre se tuvo de ella fué de
tipo magico-religiosa. Asi tenemos cue no se encuentran concep-
tos exactamente cientificos acerca de este mal gue agqueja a

un gran ndmero de personas en todo el mundo.

1.2.1. En la Antigliedad.

Desde tiempos inmemoriales la epilepsia ha atacado al hombre.




10
A este mal en un principio se considerd no como una entidad
patoldgica, sino una manifestacidn de origen sobrenatural,
en la cual la divinidad por medio del epiléptico se comuni-
caba con su pueblo, otras veces se pensd también en muchas
regiones gue ésta era producto de maleficios hechos por se-
res malignos, con el fin de castigar o vengarse de las per-

sonas que llegaban a padecer de este mal.

Pero aun asi y de acuerdo a lo gue registra la é€poca anti -
glia, esta enfermedad parece gque se caracterizd por centrar-
se en un buen numero de personajes y figuras de esa €poca,
entre los cuales podemos sefialar para mejor ilustracidn y
comprensidn de la enfermedad a algunos de estos personajes

de la cultura, entre ellos:

Dante, guien ocupa lugar destacado en el panorama de la 1li-
teratura Universal, como uno de los grandes clasicos de to-
dos los tiempos. Dante fué€ ante todo humanista insobornable.
Nacid en Florencia en Mayo de 1265, la historia de la epi -
lepsia lo toma como ejemplo de valores humanos v muy a pesar
de gue desde muy Jjoven sufrid crisis epilépticas que al pa-
recer desaparecieron en la edad adulta. En esa época la far-

e

macologia se dice apenas daba los primeros pasos para salir

de la alguimia y reconocer el valor de la botdnica, Dante

era una persona de reconocidos dotes, pero muere en el des-
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td efrorn

Esquizofrenia, epilepsia, dQemencia maniaco-depresiva, son
estos los diagndsticos presuntos que los médicos de la €po-
ca y otros mas modernos hicieron sobre la enfermedad de Vi-
cent Ban Gogh, admirable paletista gquien representa todo

un hito en la historié del arte de Occidente.

Vicent Willeman Van Gogh, nacid en 1853 en Groot Zundet, pe-
guefio pueblo campesino de los paises bajos. Vicent, se dice
gue mantuvo durante toda su vida una lucidez paraddjica, no
solo respecto a su pintura y al arte en general, sino tam -
bién sobre su propia enfermedad. Pero obviamente, la medici-
na de su época no pudo hacer demasiado por aliviarle los su-
frimientos. Los primeros pasos por la vida para este hombre
no son nada faciles. Hace algunos estudios, entra a trabajar
como empleado en una galeria de la Hava, luego pasa a la su-
cursal en Bruselas y luego a la de Londres, precozmente cas-
tigado por sus fuertes ciclos depresivos y su bajo rendimien-
to. Su inestabilidad es una de sus peores situaciones, en
forma consecutiva rompe relaciones con su familia y anada
por muchos lugares. Logra en un momento dado restablecer sus
relaciones familiares, dura algun tiempo con ella, pero su
padre muere repentinamente, 1o gue cGetermina para el una nueva

crisis. La cronologia de sus crisis, sus estados de lucidez
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Yy sus nuevas recaidas es abrumadora, reiterativa, creciente.
Su obsesidn mas destacada es por las cuestiones econcdmicas,
Vincent padecia de acceso esquizofrénico, entre los que se
cuenta histdricamente el corte de su propia oreja con una

navaja.

Después de estos incidentes semejantes Van Gogh, recupera

un poco la calma, abandona su obsesidn y preocupacidn eco-
ndmica y se reconcentra en si mismo, mds en interior y en
ésta €época su mayor atencidn y tema de preocupacidn es su
propia enfermedad, se le ve preocupado por sus alucinacio-
nes y los periodos de depresidn y fatiga que le impiden se-
guir trabajando y al final llega a solicitar voluntariamen-

te su internado en un auspicio.

Ahora a un siclo después del suicidio de esta figura de 1la
cultura y de acuerdo a conceptos de un investigador médico,
se trata de afirmar que la extrafia conducta y frenética pa-
sidn por el trabajo del pintor impresionista holandés, po -
drian atribuirse a un desorden animico derivado de la epi -
lépsia. Sefiala el Dr. Sharam de la facultad de Medicina de
Harvard, cue Van Gogh tenia los sintomas cldsicos de un sin-
drome identificado recientemente gue a veces aguejs a perso-
nas con padecimientos de ciertas formas de epilepsia. Sigue

anotando este cientifico que van Gogh sufria de desorden de
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personalidad interictal, que significa "entre convulsiones”
esto debido a su epilepsia lobular temporal. Este médico se-
flala que Van Gogh tenia epilepsia y que el desorden animico
que le acompafiaba también podria explicar su conducta agre-
siva, su intensa preocupacidn religiosa y otras caracteris-
ticas de su personalidad. Aproximadamente la mitad de 1los
epilepticos padecen afecciones del 1dbulo temporal, pero so-
lo un 10% de estos son afectados también por el desorden & -

nimico.

Dentro del grupo de figuras en la €poca de la cultura anti -
gua, figura también Alejandro Magno, identificado con su pa-
decimiento de epilepsia, situacidn gue en igual forma que o-
tros no le impidid para llegar a ser uno de los conguistado-
res mas brillantes de que tuvo la cultura helénica. Es asom-
broso como un individuo tan joven hubiera realizado una em -
presa tan grande, al ser asesinado su padre, le corresponde
Id . . . < . .

a el asumir el trono de Macedonia, con el ejercito mejor for -
mado del mundo y considerado por €l como la mejor herencia
recibida. Al lograr el reconocimiento del pueblo griego, se
lanza a la asombrosa hazafia conquistadora que le lleva a rea-
lizar el suefio, de Filipo. Alejandro era un elegido de 1los

dioses, se afirmaba que era realmente hijo de Jupiter.

Otro emperador Romano y gran figura fu€ Julio Cesar, el po -
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der absoluto que acumuld este emperador, tenia su base en
el gran manejo que €l hizo de la demagogia y daba a la ple-
be la distraccidn de sus pesares con espectdculos de circo,
luchas entre animales y guerreros, batallas navales y en -
cuentro a muerte entre gladiadores, el pueblo ya acostum -
brado a presenciar estos espectdculos era poco o nada sen-
sible a sus propios padecimientos y por el contrario cada
dia esperaba mds sangre y crueldad en los combates. En los
casos de combates, al vencido se le decidia su suerte ense-
guida y si era apto para combatir nuevamente se disponia y
se le perdonaba su vida, y si nd se solicitaba su muerte 1lo
gue era propiciado por el vencedor alli mismo. & la victima
después de muerta se le despojaba de sus armas y coraza, Se-
guido esto de un corte lateral en el cuello para rematarla
y que la sangre saliera en abundancia, cosa gue generalmen-
te era aprovechada por los epilépticos para beberla, dada
la creencia de gue esta servia o tenia propiedades curati -

vas contra esta enfermedad.

Julio César también fué epiléptico, obsesionado por la vida
y hazafias de Alejandro Magno, guien era su idolo. El ademds

sabia de su epilepsia.

Dada la importancia gue reviste el hacer una sinopsis histd-

rica de la epilepsia, se sigue agui sefialando & las crandes
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figuras que padecieron de epilepsia, se trata de Feodor Dos-
toiewsky, quien en 1983 cumplid el 102 aniversario de su
muerte. A €l le correspondid ser testigo y presa de la €po-
ca en gque la juventud Rusa se hallaba convulsionada por las
ideas que desencadenarian la revolucidn gque partid en dos
la historia contempordanea del mundo. Su vida también es a-
tormentada por el flagelo de la epilepsia, él como cualquie -
ra de los personajes salidos de su asombrosa imaginacidn,
cumple un periplo que le lleva por toda suerte de situacio-
nes hazarosas hasta éncontrar finalmente en forma indirecta
de manos de Ana Grigorievna, ella sin darse cuenta, realizd
en Feodor una verdadera rehabilitacidn integral al lograr
un ajuste de sus conflictos interiores y reintegrarlo en es-
ta forma a la sociedad que entonces empezd a reconocerlo co-

mo la voz de la nueva Rusia.

Como otros casos este es y seguira siendo motivo de estudio
y asombro, pues pese a padecer el morbo J quizas por el mis-
mo, realiza una extensa obra literaria en la cual la fuerza
de la vida interior es la constante predominante, como qui -
zds no lo ha logrado escritor alguno. Esto mismo ha llevado
a sus estudiosos a dar explicaciones disimiles, como encon-
trar antecedentes a 1o que serian posteriormente las teorias
sicoanaliticas de Freud y toda suerte de tesis contradicto -

rias.
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La farmacodependencia de su €poca aun no contaba con el re-

conocimiento de las propiedades anticonvulsivantes del bro-

muro.

Inicialmente Hipdcrates hizo referencia a la epilepsia y la
llamd "La enfermedad sagrada", reafirmando con esto la opi-
nidn supersticiosa del pueblo acerca de ella. En cuanto a
la identificacidn de la epilepsia y su origen, es mucho mas
tarde de lo pensado cuando viene a considerarse una entidad
patoldgica, despojandola de ese velo mistico o sobrenatural
en gue se encontraba y del cual se hace mencidn inicial en
este capitulo. Y el primero en hacerlo fu€ Hipdcrates cuan-
do sefiald: " Respecto a esa enfermedad, que llaman divina,
es seguro que también tiene su propia naturaleza v sus pro-
pias causas de donde se oricinan, a2l icual gue otras enfer-
medades, y cue es curable por medios comparables a los que
curan estas". Después siguieron muchos autores investigan-
do esta entidad para tratar de explicarla, es el periodo en
donde se empezd con mds fuerza a equiparar la epilepsia a
la presentacidn de convulsiones unicamente, es decir, epilep-
sia y convulsidn pasaron a ser sindnimos. Retomamos aqui al-
gunos conceptos de investigadores para definir y caracteri -

zar la epilepsia, entre ellos tenemos:

- Lna Fustuini: Epilepsia, del griego epilambien, sorprender,
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sobre coger, es una afeccidn gue se caracteriza por acce -
sos de convulsiones. Las convulsiones del latin convelere,
sacudir, consisten en contracciones involuntarias, bruscas
de los musculos de la vida de relacidn, habitualmente ge -
neralizadas, o por lo menos bastante extendidas, mal coor -

dinadas y de duracidn breve.

- Guyton, acerca de ella afirma: "Se caracteriza por una ac-
tividad excesiva e incontrolada de parte del sistema nervio-
so, & de todo €l. El individuo predispuesto padecera ataques
cuando el nivel bdsico de excitabilidad de su sistema nervio-
so, J aquella parte susceptible al estado epiléptico, se e-

leva por encima de cierto umbral critico. Pero mientras el

grado de excitabilidad se mantengan por debajo de ese umbral,

no ocurrirdn ataques.

* Retrospectiva o Historia de los Medicamentos en el trata-

miento para la Epilepsia.

La historia sobre el desarrollo de estos medicamentos para
el tratamiento de las epilepsias es de naturaleza irregular.
Fl paso de la atencidn que caracterizd a lz cultura greco-

latina en la atencidn del fendmeno cde la epilepsia, a la

0y

cultura cristiana; visidn magico-religiosa de la epilepsia,

se confunde con la de los alguimistzs y medicos que se dedi-
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caron a estos estudios. Entre estos se destaca inicialmente
a un médico Inglés llamado Dir Charles L.acock, quien intro-
dujo en el afio 1857 los primeros medicamentos antiepilépti-
cos efectivos, estos son los bromuros. A traveés de sus ob -
servaciones encontrd gque los bromuros tenian un efecto se -
dativo y que asi mismo parecian reducir el numero de ata -
ques en algunos.pacientes. En el afo de 1912, cincuenta afios
mas tarde, introdujo el fenobarbital, como sedante. Pero mu
cho antes, es necesario recordar, en la antiguedad se veia
en el Unicornio (criatura mitoldgica), una posibilidad de
ayuda para el epiléptico, v se utilizaba 1 cuernc pulve-
rizado de este animal contra la epilepsia, se creia en su
efecto para atacarla. El Fenobarbital, y otros compuestos,
relacionados rdpidamente probaron ser superiores a los bro
muros en el control de convulsiones y al mismo tiempo se ob
servaron efectos secundar i0s menos severos. Sorprendente -
mente, estos primeros medicamentos fuercon efectivos en el
tratamiento de las epilepsias mds severas (dran mal y par-
cial-complejas). Pero estos mismos no son efectivos en el

tratamiento de las ausencias.

Al respecto, los prdximos avances no ocurren €ino hasta 1830
y 1940, cuando mas exactamente comienza la industria farma
cedtica y a la vez los cientificos comenzaron a desarrollar
medios de probar las propiedades de las drogas en animales

experimentales. En el afio de 1938, se introdujo la Fenitoina
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o Dilantin, la cual continda siendo un medicamento de gran
importancia dentro del tratamiento de las convulsiones par-
ciales y de tipo de gran mal. Otros medicamentos se intro -
ducen en los afios 50 y 60, pero a pesar de esto durante los
60 y 70 hubo una reduccidn considerable en los esfuerzos pa-
ra la investigacidn de nuevas drogas. En 1962 en los Estados
Unidos una legislacidn federal, exige e&ue antes de ser intro-
ducida otra droga al mercado, estas tenian gue ser probadas

y verificadas como drogas efectivas e 1inofensivas.

Como consecuencia de esta nueva legislacidn ademas de la o-
pinidn de la empresa privada, gue considera el mercado para
esta droga no muy grande y por lo tanto no amerita una gran
inversidn en el, se reduce considerablemente las posibilida-
des de expansion de la investigacidn de drogas antiepiléti-

cas en el sector privado.

Ante esta compleja situacien, el instituto nacional de de -
sdrdenes neuroldeicos, unicativos y de apoplegia-NINCDS- de
Estados Unidos, en combinacidn o colaboracidn con la Funda-
cidn de Epilepsia de América, patrocinan en los afios 60 -70,
la evaluacidn v prueba clinica de varios compuestos que pa-
recian ser muy prometedores, facilitando asi la introduc -
cidn al mercaco de la Carbamezapina o Tegretol vy del Clona-

zepam ecsto se d& ya en los afos 1974 v 1975 respectivamente.
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Esta experiencia igualmente condujo al establecimiento del
programa de Desarrollo de drogas Antiepilépticas. Hasta a-
hora una cantidad sobre 4.000 compuestos venidos de univer -
sidades y de la industria privada han sido evaluados por
guimicos y cientificos de ese Instituto, en el afdn de en-
contrar lo mejor para el tratamiento médico del problema

de la Epilepsia.

Nuevos informes guimico-farmaceuticos surgen en los afos 70,
gue indicaban gque el Acido Valproido o Depakene, resultaba
ser una droga altamente efectiva en el tratamiento de las
ausencias. En esta forma NINCDS patrocind varios estudios,
finalmentze se acelerd la aprobacidn del uso del Acido Val-

prdico en los Estados Unidos en 1978.

1.2.2. En la Edad Moderna.

Para hablar de la eprilepsia en general y para comprender m&s
su evolucidn era imprescindible recurrir a los tiempcs anti-
guos, es decir, a épocas en gue histdricamernte ni la ciencia
médica, ni la cguimica o farmacopea determinaban acerca de una
enfermedad o padecimiento, en este caso acerca del mal de la
epilepsia. Teniendo en cuenta este marco histdrico como ia

epilepsia, origen, conceptos y tratamientos, han venido evo-

lucionando de tal forma que hoy por hoy se convierte en pun-
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to de discusidn cientifica y farmacoldgica para encontrar-
le su mejor tratamiento y aliviar a las innumerables perso-
nas que se encuentran padeciendo a nivel mundial de este

mal de la epilepsia.

Tenemos como Gastaut y Brouhgton, afirman lo siguiente: "Los
autores de la antigliedad utilizaban la palabra epilepsia o
ataque epiléptico cuando una persona perdia bruscamente el

conocimiento o tenia una crisis.

Hace algunos siglos, Ambrosio Pard did una definicidn de ti-
po etimoldgico: !Epilepsie signifie surpriou retention De

Tous Les Sentiments!

Concepto este que se ha mantenido a cerca de la epilepsia
hasta la actualidad invariable, con la excepcidn de dos im-

portantes modificaciones.

En primer lugar, una crisis epiléptica aislada se considera
hoy diaz diferenciable de la epilepsia propiamente dicha. La
palabra epilepsia se reserva para denominar una afeccicdn

crdnica caracterizada por la representacidn de crisis recu-
rrentes epilépticas. En segundo lugar las palzbras epilepsia
y epiléptico se utilizan solamente para designar las crisis

cerebrales que dependen de le descarga excesiva de unza pobla-
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cidn neuronal hiper - excitable.

Las crisis epilépticas deben ser diferenciadas cuidadosa -
mente de otras crisis convulsivas o nd, que no son de tipo

epiléptico y gque obedecen a otros mecanismos. Las crisis no
epilépticas pueden ser hipdxicas, tdxicas, psiguicas y oni-
ricas. Algunas crisis cerebrales no pueden atribuirse a nin-
guno de estos mecanismos, Yy se describen como crisis de cau-

sa indeterminada.

Cuando se ha establecido con precisidn cue una crisis tiene
un mecanismo epiléptico bien definido, puede realizarse una
diferenciacidn a partir de algunos datos, como la localiza-
cidn cerebral inicial, la extencsidn de la descarga neuronal
excesiva y la sintomatologia clinica que depende de estas

circunstancias.

Ya se ha anotado anteriormente como desde Hipdcrates va se
visiond un concepto diferente acerca del mal de la epilep -
S+ g cuéndo €l mismo despues de darle la denominacicon de "en-
fermedad sagrada", luego se dice, tuvo la sabiduria de cues -
tionar la opinidn piblica v scspechd que la epilepsia era un
desorden del cerebro, v €1 estuvo en lo correcto.

<

Hoy dia los cientificos reconocen que la epilepsia no se ori-
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gina por una causa uUnica o sencilla. Por el contrario, a-
firma gue las epilepsias son un grupo de sintomas asocia-
dos a una actividad anormal de las c€lulas nerviosas del
cerebro, conocidas estas como neuronas, es decir, hoy dia
se le considera como una entidad patoldgica. Dentro de es-
ta visidn moderna por asi decir de la epilepsia, se encuen-
tra la clasificacidn de estas, hay categorias amplias de
las epilepsias y m&s aun unos subtipos de epilepsia, estas
clasificaciones y subdivisiones significan avances en la com-

prensidn y manejo de las mismas.

Tratando de retomar y concretizar mas acerca de conceptos
modernos de epilepsia, se encuentra gue dentro de los mu -
chos conceptos y definiciones médico-cientificas gue se dan

esta la gue la edescribe asi:

"La epilepsia es una afeccidn crdnica gue se caracteriza
por la alteracidn paroxistica de las funciones cerebrales,
en general de breve duracidn, cue cesa exDontaneamente y
presenta una notoria tendencia a repetirse, originada en una
descarga excesiva e hipersincrdnica de una poblacidn neuro-
nal. Hipdcrates la definid con el nombre de epnilepsia, que

sugiere la idea de interrupcidn" (5).

(5) BUSTAMANTE 2. E. Recagno, J.P. VELASCO, M. Neurologia.
Articulo de GARRIDO, Ramdn v Otros. Epilepsias. El1 Ate-
neo, 1980. p. 597.
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Actualmente, tambi€n se considera dificil de definir el
trastorno en términos que abarquen sus miltiples caracte -
risticas. La epilepsia se ha definido también, como la al -
teracidn paroxistica del Sistema Nervioso caracterizada por
ataques recurrentes de alteracidn de la conciencia, con mo-
vimientos convulsivos o sin ellos. Definicidn que resulta
insuficiente segun los ‘cientificos como Gilbert H. Glaader,
porque la categoria de los trastornos convulsivos o epilep-
4

sias no abarcan las diversas manifestaciones que pueden a -

parecer en pacientes con crisis recurrentes.

A cerca de la Epilepsia Ldvingston agreca:

"Se sabe que la epilepsia muestra estallidos paroxisticos de
actividad cortical anormal, cue dan por resultados cambios en
el patrdn ritmico del E.E.G., los cuales indican anormalidades
tanto en la frecuencia como en el voltaje de las corrientes que
emite el cerebro normalmente. Debido a esto, Lennox introdujo
el término Disritmia Cerebral Paroxistica para describir 1la
epilepsia. Aurigue E.E.G. se observan anormalidades asociadas
a muchas enfermedades diferentes a la evilepsia, en este pa-
decimiento dichas anormalidades tienden z adoptar ciertos pa-
trones; es mds dichos patrones distinguen a tipos determina -

dos de crisis, aungue no su patocenia". (6)

(6) SPRINGFIELD, Thomas. Comprensive Mznagement of Epilepsy.
Livingston, 1972. p. 53.
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Seguir ahondando en conceptos modernos acerca de la epilep-
sia seria tarea interminable, ademds de necesitar profundi-
zar en el manejo de cardacter mé€dico. Asi a manera de resu -
men investigativo se encuentra que en la actualidad el con-

cepto de epilepsia se basa en los siguientes aspectos:

1. La presentacidn de descargas paroxisticas de un grupo de
neuronas (foco), gue tiende a generalizarse. En muchas oca-
siones no es posible determinar la localizacidn del foco,

pues se halla ubicado muy posiblemente en algun sitio de los
nicleos profundos y no en la corona donde si puede ser lo -

calizado.

2. La diversidad del trastorno, es decir, la diversidad de

manifestaciones clinicas y/o paraclinicas gue presenta y que
al parecer son determinadas por la localizacidn del foco vy
por la intensidad de la descarga; y en algo por la persona-

lidad del epiléptico.

3. La cronicidad del trastorno, es decir, la repeticidn mas

0 menos periddica de las descargas; Ssi no recibe tratamien-

to adecuado.

4. E1 hecho de que no se le considera una entidad nosoldgica

o una enfermedad su generis, pero tampoco se considera un sim-
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ple sintoma paroxistico patoldgico; sino un conjunto de

v .
sintomas diversos.

Todo este desarrollo de la investigacidn sobre la epilep -
sia fu€ favorecido por el desarrollo de nuevas técnicas de
exploracidn -E.E.G.- Rayos X, Neurocirugia, Escanografia,

etc. Lo cual permite la exploracidn de la corteza cerebral
en especial su actividad eléctrica y la posibilidad de fo-

tografiar los nucleos profundos.
1.3. CLASIFICACION ACTUAL DE LAS EPILEPSIAS.

Lcerca de la clasificacidn de las epilépsias hay en la ac -
tualidad una diversidad de estudios realizados de los cua -
les resultan tantas clasificaciones qgue seria imposible a -
barcarlas todas en esta investigacidn. En general, existen
dos formas de clasificacidn de los pacientes con crisis con-
vulsivas; ninguna del todo satisfactoria, pero ambas tienen
un cierto mérito. El primer metodc clasifica los pacientes
en dos grupos, sintomdtico e idiop&tico, segun la presencia
o ausencia de factores orgénicos conocidos gue puecden tener
importancia en la produccidn de los ataques. Este método de
divisidn resulta de utilidad para llamar la atencidn sobre
la necesidad de un estudio completo de cada paciente antes

ée iniciar el tratamiento. Es un metodo engafioso de divi -




sidn, porque supone que las crisis en el paciente con epi-
Lepsia sintomdtica se debe Unicamente a le lesion organica.
A la inversa, supone que no existe lesicn en los pacientes
con la llamada epilepsia idiopdtica. Esta dltima suposi -
cidn no estd justificada. Todo lo pueden decir los inves-
tigadores cientificos, es que no se puede demostrar ningu-
na patologfa en estos casos por los metodos de que se dis-
ponen en la actualtidad. £l segundo metodo de la division
de los pacientes con crisis es el de separarlos en varios
grupos, segun las manifestacionaes que aparecen durante el
ataque. Método que resulta de utilidad porque llama la a -
tencidn hacia las dreas o regicnes del cerebro que se afec
tan en las crisis, y sirve como guia para dirigir el trata

miento.

Anteriormente se ha anotado como no existe patologia especi -
fica de la epilepsia, y que es fecuente que aparezcan <ri-
sis en pacientes que con diversas lesiones organicas del
sistema nervioso. Las manifectaciones clinicas de las cri-
sis son tan variadas que es dificil hacer una clasifica -
cidn completamente satisfactoria. Los pacientes con crisis
también pueden dividirse en cuatro grupos segun las mani -

festaciones que ocurren durante los ataques:

1. Crisis de gran mal o generalizadas.
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2. Crisis focales: Jacksonianas y generalizadas con un co-

P4

mienzo focal.

3. Atagues menores o pequefio mal.

4. Ataques psicomotores.

5. BEquivalentes epilépticos.

Las crisis jacksoniznas y generalizadas con un comienzo fo-
cal por lo comin aparecen en pacientes con una lesidn estruc-
tural en el sistema nervioso y son menos frecuentes que las
otras formas de crisis. Sin embargo, si se analiza cuidado-
samente los sintomas al comienzo de los ataques supuestamen-
te generalizados, se encontrara que son mas frecuentes de 1lo

que se supone por regla general.

De los otros tres tipos de crisis, las crisis de gran meal,
son las mds frecuentes si se tiene en cuenta el numero de in-
dividuos afectados, en frecuencia le sicue la crisis de pe-
quefio mal, y los atagues psicomotores son los menos frecuen-

tes. No es infrecuente gue un paciente presente dos o inclu-

soO tres tipos de atagues.

"En un estudio realizado con 586 pacientes, tratados en cli-
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niéas ambulatorias, resulta que 434 de ellos presentaban
sdlo un tipo de crisis y los 152 restantes sufrian dos o
mds tipos de ataques. En el 61%, 372 aparecian con ataques
de gran mal como Unico tipo de crisis, mientras que en el
189%, 524 dichos ataques se presentaban solos o con otros
tipos de crisis, solo en un 4% aparecia el pequefio mal como
dnico tipo de crisis, y se presentaba solo o asociado a o -
tros tipos en el 21% de los pacientes en estudio. Los ata-
gues psicomotores se presentaban como uUnico tipo de crisis
en el 6% de los casos y aparecian solos o en combinacicn
con otros tipos en el 12% de estos pacientes. Si se tiene
en cuenta el nuimero de ataques, el denominado pequefio mal
es la crisis méds frecuente porquea menudo se dan muchos ata-
ques al dia en pacientes gue presentan esta forma de enfer -

mecad". (7).

1.3.1. Crisis de Gran Mal.

Aproximadamente el 90% de los pacientes con convulsiones su-
fren crisis del tipo gran mal. En la forma clasica este ata-
que consiste en una aura que va secuida de un grito agudo,

pérdida de conciencia v movimientos tdnicos y cldnicos gene-

(7) LENNOX, Op. Cit. p. 603.
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ralizados. Durante la fase convulsiva del ataque puede pro-
ducirse mordedura de lengua, incontinencia urinaria o fecal.
Durante la fase tdnica de este ataque, las respiraciones pue-
den interrumpirse y la cara se vuelve ciandtica. Una vez
terminados los movimientos convulsivos el paciente se rela-
ja. Después de algunos minutos puede recuperar su concien -
cia, o bien caer en un pesado suefio, y despertar varias ho-
ras después, a veces seguido a la crisis pueden aparecer
sintomas neuroldgicos residuales, tales como hemiparesia,
monoparesia, trastornos sensoriales o disfasia. En estos ca-
sos es infrecuente gue en 24 horas se produzca mas de uno &
dos atagues. La aparicidn de una serie de atagues e interva-
los tan cortos que la conciencia del primero no se recupera
hasta que aparece el prdximo, es 10 gue se conoce con el nom-
bre de "estado epiléptico". Las crisis de gran mal pueden a-
parecer en cualguier momento del dia o de la noche y no exis-
ten datos de incidencia estacional. En algunos pacientes se
observa una aparente periodicidad de los ataques, sobre todo
en mujeres, en las cuales pueden asociarse a los periodcs

menstruales.

El término aura, acui se anota como forma cldsica para iden-
tificar el ataque gran mal, consiste en una sensacidn mal de-
finida cue se describe como un sentimiento de debilidad, ver-

tigos, miedo, adormecimiento, una sensacidn peculiar, o en
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raras ocasiones como dolor en el abddmen.

1.3.2. Crisis Jacksonianas y focales-parciales.

Estas aparecen casi de manera exclusiva en pacientes con
una lesidn orgédnica en la corteza, lesidn que puede ser ma-
croscdpica o microscdpica. Por lo comin se considera que la
aparicidn de crisis convulsivas jacksonianas J focales es
patognomdnica de tumores cerebrales, pero en mads del 50% de
los casos estos atagques se asocian a lesiones debidas a o-
tras causas: lesiones del parto, traumatismos, infecciones

y lesiones vasculares.

Estas crisis focales descritas por Jackson van asociadas a
lesiones en la corteza motora. Se inician con contracciones
convulsivas de una parte del cuerpo, Qeneralmente de la par-

te distal de una extremidad.

1.3.3. Cricis Psicomotrices.

Este es uno de los tipos de crisis especial -psicomotriz o
del 1dbulo temporal, limbica. El1 1dbulo temporal ¥ sus masas
nucleares mé&s profundas, la amigdala y el hipocampo v las es-
tructuras limbicas asociadas a €1 son vulnerables a muchos

rocesos patoldgicos, v una proporciodn relativamente elevada
- - < -
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de estas crisis probablemente se origina en estas dreas. Es-
tas crisis pueden aparecer por lo menos en el 25% de todos
los pacientes en la etapa de la infancia, y en m&s del 50%
en la vida adulta, junto con la existencia de otras crisis
tales como el gran mal. Las crisis sicomotoras del 1ldbulo
limbico generalmente se caracterizan por una aura de ansie-

dad y sintomas viscerales.

1.3.4. Crisis de Pequefio Mail.

Estas crisis son una manifestacidn de epilepsia en la infan-
cia y raramente tienen su comienzo después de los 20 afios de
edad. También son caracteristicas de la llamada epilepsia i-

diopdtica.

Estas crisis pueden aparecer en pacientes con lesiones del
parto o de efectos del desarrollo & pueden desarrollarse co-
mo consecuencia de enfermedades febriles agudas en la infan-
cia, précticamente nunca aparecen por primera vez en pacien-
tes adultos con tumores cerebrzles abscesos © despues de
traumatismos cerebrales. Segun Lennox, el sindrome de epilep-
sia de pequefio mal consiste en una triada de sintomas, con -
tracciones miocldnicas, crisis acinéticas v los tipicos ata-
ques de pequefio mal; ausencias transitorias o pé€rdida de con-

tacto con el ambiente.




33
El mioclono, consiste en la contraccidn involuntaria y brus-
ca de los musculos del tronco o las extremidades, movimien-

tos que pueden ser violentos o ligeros.

Ahora, para poder comprender y ampliar mas sobre lo gue en
si es la clasificacidn de la epilepsia, hay que recordar la
definicidn de lo que es Epilepsia, y que se ha enunciado an-
teriormente, "Se llama epilepsia a toda afeccidn, de cual -
quier etiologia caracterizada por la repeticidn de crisis
epilépticas entendiéndose que los sintomas clinicos y para-
clinicos eventualmente observados en el intervalo de las

crisis sean contingentes. No hay epilepsia £in crisis clini-

Por otra parte, la crisis epiléptica es un fendmeno agudo,
transitorio, mientras eue la epilepsia es una afeccidn cro-
nica, que la constituye la repeticidn de estas crisis a tra-
vés de los afios. Asi es como se continda tratando de retomar
de los conceptos m&s modernos lazs divisiones y subdividiones
de la clasificacidn actual de lacs convulsiones epilépticas,

y que no se pueden confundir como clasificacidn de la epilep-

sia como se decia antes, pues la epilepsia es un sintomz &

(8) 1Ihid. p. 599
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signo de una enfermedad o lesidn demostrable en el cerebro,
maés hoy en dia con los adelantos diagndsticos cada vez mas

per feccionados.

El Dr. Jaime Fandifio, meurdlogo, anota acerca de la nueva

clasificacidn de las convulsiones epilépticas:

"La gran cualidad de esta clasificacion, radica en la mane-
ra como van presentdndose diferentes tipos de crisis. Pri -
mero se describen las mds simples hasta llegar a las mas
complejas. Se ayuda al médico a ir desde lo mas simple a
lo complejo y luego a lo mas generalizado. Naturalmente que
de ninguna manera esta es una clasificacidn definitiva, vya

gue aun queda una serie de crisis no clasificadas". (9).

La clasificacidn més aceptadz por la OMS, y las que son fun-
damentales segun su orden, ademas tomada por especialistas
del FIRE estan las siguientes:

- Atagues parciales.

Denominacidn esta gue viene de tiempo atrds, Gastut la usd

en la clasificacidn pasada y otros autores la han llamado

(9) TOBON, Aurelio. Revista N2 1. Vvol. 5, Cartagena, 1985.
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epilepsia Cortical. Epilepsia Focal o Local. Los autores
de la nueva clasificacidn funden toda esta terminologia en

una sola, para unir las diferentes escuelas.

Crisis parciales simples focales motoras. Se hace referen-
cia con este término a los ataques epilépticos que se mani-
fiestan en alguna parte del cuervo, en un grupo determinado
de musculos y gue casi siempre son éldnicos, es decir en sa-
cudidas, frecuentemente en piernas o brazos. Como su nombre
lo indica son motores y se suceden en la zona de Rolando,

en su parte anterior prerrolandica, donde estan representa-
dos los diferentes segmentos motores del organismo. Con fre-
cuencia una crisis focal precede a un ataque mds complicado
(parcial complejo) o generalizado, convulsidn tdnico-cldnica.
Dentro de los parciales simples se identifican unas crisis
que en la de Versivas, el diccionario de la epilepsia la de-
fine como aquellas que interesan bilateralmente a musculos
sinergistas y qgue produce desviaciodn conjugada de los ojos,
la cabeza y algunas veces el cuerpo, hacia el lado opuesto
de la descarga hemisférica y muy raramente hacia el mismo
lado. En el ultimo caso se llamaria "Cricsis epil€ptica Ipsi-
versiva" y en el primero, contraversiva. Aqui mismo también
existe un tipo de crisis en laz que el paciente hace la cri-
sis versiva y luego gira veces sobre si mismo, denominando-

se a esta crisis "Epiléptica Giratoria".
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~ Fonatorias.

El habla se interrumpe, en forma independiente de distur -
bios disfdcicos. A veces hay modulacidn ritmica de una vo-
cal. Son expresiones de una descarga neuronal en la region
roldndica inferior del &rea motora suplementaria. Son rela-
tivamente frecuentes y se observan a veces en con comitan -

cia con crisis generalizadas.

- Ataques parciales Simples, con sintomas © signos autdno-

mos.

Estos atagues parciales simples, son otra subdivisidn den -
- . . . . - I ’ . ’
tro de las crisis parcilales simples. Acul se da un siln nume-
ro de sintomas o manifestaciones donde el sistema nervioso
vegetativo es el predominante durante el estimulo anormal.
Segun experiencia de los especialistas sobre este tema, se

pueden destacar las siguientes:

* Dolores abdominales repentinos; especialmente en los ni fos
sin otras manifestaciones patoldgicas de la regidn. El pedia-
tra v el cirujano deben estar compenetrados con esta forma de

epilepsia, dado gue una confusidn puede llevar a una explora-

cidn abdominal innecesaria.
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* Dolores y Molestias Hipocondriacos, asociados o flatulan-
cia borborismo, flatos, diarrea y aun vdmito, es decir una
tormenta abdominal repentina. A veces hay obnubilacidn men-

tal.

Dentro de la nueva clasificacidn de epilepsia, se continua
con las crisis parciales simples, con los denominados Ata-
ques Parciales Simples con sintomas psiguicos. Los autores
han colocado este grupo en el Ultimo lugar de las crisis
parciales simples, dado que es raro hallarlas sin distur =
bios de la conciencia v por tanto, se enlazan con las com-
plejas. Son, en general disturbios de las funciones cerebra-
les superiores que comprometen la memoria, bien sea que se

recuerde lo acaecido durante la crisis simple o nd compleija.

Muchas de estas crisis pueden ser confundidas con manifesta-
ciones psiquiatricas, por lo que es recomendable una muy bue-

na historia clinica.

Puede decirse gue un trastorno psiguidtrico es permanente o
muy prolongado y tiene siempre una ba2se psicopatica. En cam-
bic en las manifestaciones epilépticas, la iniciacidn de las
crisis es brusca v sin motivo aparente v desaparece en la mis-
ma forma, siendo de algunos minutos solamente. Estos atagues

a su vez tienen las siguientes formas:
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- Disfasica: Son aquellas que proporcionan un impedimento de
corta duracidn en la comprensidn o expresidn del pensamien-

to, dice 1lo que no corresponde a su pensamiento.

- Dismnésica: El diccionario de la epilepsia las define co-
mo un trastorno mds o menos marcado de la memoria y resulta
de una descarga neuronal del 1ldbulo temporal, posiblemente

también del 1ldbulo frontal.

En esta situacidn el paciente vive, oye o vé lo experimenta-
do anteriormente o gue nunca ha experimentado. Se les dd el
término genérico de acmnésicas, el paciente tambie€n puede ex-
perimentar la visidn de un paisaje, u oir una melodia. De
nuevo hay gue tener agui sumo cuidado en no confundirlas con
alucinaciones de tipo psiguiatrica, especialmente en los es-
quizofrénicos. La forma de su aparicidn y desaparicidn repen-

tina hara tener la diferencia.

- Cognocitivas: Peculiares manifestaciones epilépticas del
16bulo temporal, relativamente frecuentes dentro de las con-
sultas epileptogénicas, reguiere de experiencia profesional
para descubrirlas. Los anglosajones la llaman "dreamy states™
y en espafiol cse habla de "estados de ensuefio” . E1l paciente
puede tomar la forma de una distorsidn del sentido del tiempo,

0 una mala apreciacidn del medio que lo rodea, ilucicdn epilép-
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thrca:

Existen otras formas de crisis cognocitivas, tales como los
estados epilepticos crepusculares, que el diccionario de la
epilepsia define como estado usualmente del 1dbulo temporal,
caracterizado por una disminucidn de la vigilancia con re -
duccidén del campo de la conciencia, que da por resultado una
percepcidn "borrosa" y opaca del mundo exterior. Son casi
siempre debidas a efecto de una crisis verdaderamente epilep-
tica. En alguna época se llamd ACEPTOGNOSIA EPILEPTICA, los
estados de ensuefio son llamados tambien "estados epilépticos
oniroides". Pero seguin los especialistas todos estos epiteros
solo llevan a confusiones v dificultades en la comunicacidn
entre las diferentes escuelas. Por lo que prefieren limitar-

se a llamarlas como se enuncia arriba.

Acerca de las situaciones psiguidtricas, los investigadores
de la epilepsia, afirman que tiene relacidn directa la psi -
guiatria con la epilepsia. De ninguna manera se puede decir
que una persona que la sufra, sea enfermo mental. Rechaza e-
nergicamente el concepto de gue estos pacientes deban ser tra-
tados por departamentos de psiquiatria, va gue esté comproba-
do que los trastornos psiguidtricos entre personas gque sufren
epilepsia v el resto de la poblacidn, es inclusive menor; V

que la llamada "psicosis epiléptica" es resultante de un pée-
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simo tratamiento médico previo.




2. LA EPILEPSIA COMO SINDROME BIOSICO-SOCIAL

2.1. IMPACTO DE UNA CRISIS SOBRE EL NUCLEO FAMILIAR.

Plantear con claridad el impacto de la problematica de la
epilepsia en el nucleo familiar, no resulta tan facil si se
tiene en cuenta los agpectos multicausales sefialados sobre
todo desde el punto de vista médico cientifico, y gue 1los
mismos resultan aun todavia desconocidos no sdlo por el nu-
cleo familiar sino también por la comunidad y la sociedad

en general.

Sin embargo, la exactitud de 1o que es Vv el pepel que Jjuega
la familia como ndcleo v su influencia en todas las etapas
de un individuo desde su nacimiento, permite ecbozar alau -

nos conceptos acerca de esta situacion.

Puede sefialarse hoy en dia como elementos conceptuales de la
antigtedad son de gran influencia dentro del niucleo familiar,
gue determinan la concepcidn familiar respecto de la epilep-
sia. El impacto cue sufre la familia frente a unascrisis con-
vulsivas, va desde la confusion cuando se trata de nifios a

41
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los cuales por primera vez les aparece una c¢crigis, y nc se
sabe que medidas tomar frente a la situacidn, hasta el so-
breproteccionismo del nifo despues de saber el diagndstico
emitido por el especialista. Se dice que existen resagados
de conceptos antiguos porque asi lo han podido establecer

los estudiosos de la problemdtica de la epilepsia, y se -
capta al momento de las consultas hechas por primera vez
para indagar sobre lo que puede O NO téner el nifc que ha
convulsionado por varias veces. Los padres creen que es mal
de ojos, O ataques de lombriz, o también cree en el "male-
ficio", todas estas conjeturas que tejen alrededer de 1as
primeras crisis, se van complicando con una serie de temo-—-
res y angustias que invaden al nucleco familiar, puede mo -
rir el nifio? cudntas veces le repetira la convulsign? si
podra curarse o por el contrario el nific quedara indtil ?

impedido de ser un nifio normal, etc.

Es necesario profundizar mas sobre el impacto que puede ge
nerar en el dmbitc familiar ante la presencia de-tenor en
su nuclesc un nifio o un adulto con Epilepsia. Es descubrir

nuy temprano que uno de los hijos es diferente, por cualquier
causa, produce una serie de per turbaciones en el ambiente fa-
miliar, no solamente en los padres del nifp, sino en los hermancs.
Hay ciertas aptitudes caracteristicas en los padres del nific enfermo

como per ejemplo: negacion de la enfermedad, conductas hiperpro-
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tectoras o de rechazo, 1o gue consecuencialmente va diso -

ciando la pareja.

Al comienzo los padres se apiadan del nifo sin defensa, se
sienten implicados directa o indirectamente en su enferme -
dad, buscan afanosamente ayuda médica, para deducir y con -
firmar con exactitud sobre el origen accidental y no here -
ditario de la enfermedad, tratan de encontrar un medicamen-

to definitivo para su tratamiento.

La manifestacidn de rechazo de los padres puede darse de
diferentes formas: Impaciencia, falta de afecto, castigos
fuertes por cometer faltas pequefias, disgusto ante la cri -
sis y hacia el propio nifo enfermo, piedad demostrativa de
desprecio hacia el nifio, hiperproteccidn gue oculta agresi-
vidad reprimida, pero también puede ocurrir que los padres
se identifiguen de verdad con el problema cdel nifio y luchan
ampliamente por los derechos del nifio. Asi sigue la epilep-
sia rodeaaa de significaciones extrafas, aungue va no como
"mal sagrado", pero si inspirando temor v rechazo, V es con-
siderada por los familiares de cuien la padece comO una ca-

lamidad, un mal vergonzoso.

Al respecto Grasset anota: "Los padres de nifios epilépticos

habitualmente adoptan actitudes ambivalentes frente a la a-
P
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feccidn del nifio, oponiendo o combinando conductas sobre -
protectoras o de rechazo, negando o avergonzandose de 1la

enfermedad” (10).

Por otra parte, KOLB sefala: "El rechazo conciente o incon-
ciente de los padres, desvia en forma grave la personalidad
que se estd formando en el nifio, por 1o que este no debe ser
objeto de sobreprcteccidn o de atenciones excesivas que en
la gran mayoria de los casos derivan del miedo que provocan

en los padres la enfermedad™ (11).

En muchos padres de familia, el problema de la epilepsia en

su hijo es tomado como una subnormalidad mental v no les de-
jan desarrollar actividades normales, como jugar, hacer e -

jercicio fisico, etc. Situacidn gue va creando un estado de

inseguridad y complejo a través del desarrollo de ese nifo.

"El problema de la epilepsia en el recién nacido, lactante

y preescolar, se queda en el efecto gue causa el diagndsti-

co en los padres, en la comprensicdn v el apoyo con respecto

al nifio y la relacidn que se establezca con el médico, aun-

(10) GRASSET, A. Problemas psvchologicues des enfants epl -
leptiques vivant en institution. Citzdo por AJURIAGUE-
RRAI Op. (B P 539,

(11) KOLB, L. Op. Cit. p. 313.
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que el nifio tenga gue enfrentarse 2 que le repita la con -

vulsidn® (12).

Cada especialista analiza de acuerdo a su experiencia en el
tratamiento y en la prdctica diaria en pacientes con epi -
lepsia, parte de estos aspectos Que considera el numerc que
abarca la clasificacidn de las crisis epildpticas, mds del
60% es el tipo tdnico-cldnica generalizado =) que mds con -
fusidn, terror v angustia despierta tanto en el paciente co-

mo e sus familiares, la persona, nifo o adulio, se convier-

te en el protagonista de un extrafio v sobrecogeder drama.
Después de salir de su estade de inconsciencia, el nific se

ve rodeado de rositros angusiizados de padres y familiares,

que inmediatamente le imponen una scerie de restricciones sin

ninguna explicacidn, no debes montar en bicicleta, no dehes
participar en deportes; etc. Luego los padres y familiares

’ . - . 7/
mas cercanos bien intensionados le brindan protecciodn eén ex--
ceso, limiténdolo r=ra gue no sufra ningun dafo, estos temo-

=

res pueden ser justiiicados, pero el beneficio que sign
para el niifo pueden ser anulsdos por los efectos gue tiernen
estas restricciones en su desarrollo emocional. Agui comicn-

za su inseguridad, resentimiento contra las actitudes de 1os

=

{(12) GUERRIRD, Cloria. Revista Epilepsia en Colombia. Vol.TV.
Ne 3, Cartac
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dem&s. Formandose asi la conciencia de que es diferente a
sus compafieros y de la necesidad de adaptarse a las limita-

ciones impuestas por su enfermedad.

En cuanto a la visidn y manejo de los aspectos socio-fami-
liares del paciente que sufre de epilepsia, retomamos lo
gue sefala Maria Helena Zapata, dice al respecto: "Las reac-
ciones de los padres y de la familia varian ampliamente, pe-

ro se pueden agrupar las mas comunes que suceden:

- En primer lugar, tendriamos la reaccion de rechazo, esto
producird el distanciamiento entre la relacidn madre-hijo,
distanciamiento que en el primer afio de vida afectara al ni-

fio en todas sus facetas.

- El Retraimiento, es otra de las reacciones destacadas en
el ndcleo familiar, es el retraimiento de las actividades
sociales normales, este retraimiento se produce por dos cau-

sas:

1) Porgue la familia no sabe como presentar al nific ante la

comunidad, ante sus amigos v familiares.

2) Porque la preocupacidn por el nifio hace que los padres se

sientan abrumados y no sientan esa necesidad de recrearse.
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Estos dos aspectos traen como consecuencia: Reducir la opor-
tunidad para que la familia comparta el problema con otras
personas, y se le disminuye al nifio la oportunidad para ad-

quirir habilidades sociales.

- Otra manifestacidn muy frecuente es la sobreproteccidn e

indulgencia excesiva: ambas igualmente dafiinas. La explica-
cidn es la siguiente: "la frustracidn gue reciben los padres
por haber tenido un nifio con problemas, hace gue lo recha -
cen, después vienen los sentimientos de culpa y luego una
sobreproteccidn como reaccidn contraria, o le permiten ha -

cer lo gue quiera" (13).

Ahora cabe anotar someramente alco sobre la personzlidad e-
pileéptica, basdndonos en la situacidn gue presenta la fami-
lia frente a la crisis del individuo con epilepsia, sea es-

te nifio, adolescente o adulto.

Existen muchas discusiones respecto del tipo de personalidad
caracteristico de los pacientes con epilepsia. Algunos auto-
res afirman que el paciente epiléptico es egocé€ntrico, pedan-

te y con pobreza emocional.

ista Evilepsia en Colombia.
¢ .
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Sin embargo, no se ha demostrado que estos rasgos de per-
sonalidad se deben a las crisis. Pueden estar relacionados
con la patologia cerebral subyacente, cuando existe, pero
en gran parte son provocados por las dificultades que es -
tas personas encuentran para la vida en su desenvolvimien-
to normal. Los rasgos anormales de personalidad son infre -
cuentes en los paclentes cuyas crisis son controladas tera-
péuticamente, v que estan en condiciones de emprender las

actividades habituales de la vida.

Sutherland y Tait, opinan: "Es dudoso gque exlista la perso -
nalidad epiléptica. La combinacidn de rechazo social, insti-
tucionalizacion y los efectos depresores de algunos anticon-
vulsivos problablemente responden de muchos de los rasgos de
la llamada personalidad epiléptica, lentitud y ricidez en el
pensamiento y en las reacciones, egocentrismo, hipocondria,
y opiniones fijas. En general el promedio de los rasgos de
personalidad en pacientes epilépticos, no difieren del de

la pobhlacidn en general y particularmente de la seccidn con

enfermedades crdnicas". (14)

Dentro de las investigaciones cue se han realizado se encuen-

(i4) BOLETIN DE la Oficina Sanitaria Panamericana. La Epilep-
sia en los paises en Desarrollo. 1977, p. 205.
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tra, la elaborada por Lennox, "Quien ha encontrado gue el
trastorno mental mds frecuente asociado a la epilepsia era
la insuficiencia mental, pero al concluir su estudio, afir-
ma gue excluvendo las personas con lesidn cerebral, la men-
talidad no es afectada en la epilepsia. El mismo autor en
un estudio con 28 pares de gemelos monocigdticos, de los
cuales uno solo padecia de epilepsia, did pruebas analogas.
Cuando no hubo patologia, la diferencia entre los dos geme-
los fué aproximadamente de 4 puntos, y cuando sufrid lesidn
fué de 36 puntos. En conclusidn la capacidad era afectada
por la dotacien innata o por la lesidn cerebral y no por los

atacues epilépticos". (15)

Mientras otros investicadores como Bradley, prefiere divi -
dir las dificultades de la conducta asociada con la epilep-

sia en dos grupos generales:

- Los que son expresidn de la reaccion ante su enfermedad,
dependiendo de su personalidad v de la forma cOmo es trata-

do en su medio familiar.

- Los eue son expresidn de funcidn cerebral desordenada, aso-

ciada con lesidn cerebral.

]
Ul
o\

(15) HONSTON, Merrit. Op. Cit. p.
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Gran parte de la conducta agresiva de los nifos con epilep-
sia se ha atribuido a la reaccidn de rechazo de los padres,
de la sociedad y de los sentimientos de culpabilidad. La
frustracidn o las demandas de atencidn excesivas han causa-
do en algunos casos gque los nifios con epilepsia simulen a -
taques dificiles de diferenciar de los verdaderos ataques
ténicos-cldnicos generalizados. Los trastornos de conducta
secundarios son los que probablemente ocurren con cualguie-

ra enfermedad crdnica.

Grumberg y Pond, en sus estudios concluyeron, que sdlo fac-
tores ambientales desfavorables estan asociados en grados

sumo con la coneucta desordenada de los epilépticos.

No se ha hallado pruebas aun, de gue factores org&nicos ce-
rebrales a menos de que fueran acompafiados de signos neuro-
ldgicos, influvan en la conducta de estas personas, nifos

adolescentes o adultos.

Por otra parte encontramos que tizard, ha identificado cua-
tro posturas tedricas a cerca de la personalidad epiléptica,

en una de las cuales seficla:

Existe una estructura de personalidad observada en enfermos

con epilepsia, gue se encuentran también en enfermos cue su-
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fren incapacidades organicas. La estructura no es caracte-

ristica de la epilepsia como tal.

Una quinta postura seria la gue apoya que no existe ningu-

na norma tipica de personalidad epiléptica.

De acuerdo a teorias psicoldgicas y conceptos retomados por
la psicdloga Gloria Guerrero, de "personalidad epiléptica”
y epilepsia", tampoco es correcto. El nifo con epilepsia es-
tructura su personalidad como cualeuier otra, teniendo en
cuenta la interaccidn con su medio familiar, escolar y so -
cial, y este en la mayoria de los casos es adverso: La so-
breproteccidn lo lleva necesariamente a la dependencia, in-
seguridad, etc. El rechazo puede hacer gue el nifio se pre -
sente introvertido, aislandose, o como extrovertido, deman-
dando una excesiva atencidn, todo esto depende de su carga

genética.

De ahi que el abordaje de este factor de su medio familiar
como problemética para el nifio con epilepsia resulta multi-
factorial y merecerd por tanto de un gran andlisis a tener

en cuenta en el manejo de la temédtica en general.
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2.2. LA COMUNIDAD FRENTE A LA SITUACION DEL PACIENTE CON

EPILEPSIA.

La situacidn del paciente epiléptico, como muchas otras si-
tuaciones que afectan al individuo como tal, no podemos mi-
rarla desde un solo punto de vista, ya sea ¢l psicdlogico,
social, bioldgico, porque se puede caer en la parcelacidn
del problema. De ahi que el aspecto comunitario es otro de
los que viene a integrar el estudio de la problemdtica de
la epilepsia y la situacidn del individuo que la padece, es
decir esto va respondiendo a la necesidad de verla en su
conjunto y darle un enfoque integrador. Si el médico plan-
tea la necesidad de tener en cuenta gue la epilepsia es mas
gue todo un sindrome biosico-social, y por lo tanto en enfo-
gue médico que se hace de estz debe incluir dos elementos
importantes: médico-comunidad, con mas justificacicdn en el
drea del Trabajo Social se tendrd que tener en cuenta este
enfoque integrador que vienen planteando los demds especia-

listas de diferentes disciplinas cientifico-sociales.

El paciente epiléptico debe aprender a convivir con sus tras-
tornos patocldgicos, lo cual puede evitar muchas de las com -
plicaciones psiguidtricas, estos aspectos se ven modificados
precisamente por las actitudes gue el grupo social desde 1la

célula familiar hasta el ambiente laboral, pasando por la e-
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tapa escolar ¥ universitaria, mantiene frente a la epilep-
sia y a los pacientes propiamente dicho. Se dice actualmen-
te que el pensamiento magico ha traspasado todas las €tapas
histdricas que nos separan del padre de la medicina occiden-
tal (Hipdcrates) y ha alimentado un miedo irracional hacia
las manifestaciones epilépticas y sobre todo, a un diagnds-
tico de este tipo. A nivel individual, existe un mecanismo
muy comin por el que se ve la enfermedad, es decir a la e-
pilepsia como un acontecimiento gue le ocurre a otro, pero
gue no podemos sufrir nosotros mismos, y si asi fuera, de-
bemos ocultarlo. Quiere entonces decir, gue persiste el bi-
nomio enfermedad culpa o enfermedad castigo estrechamente

relacionados entre si.

Las vivencias del paciente en primer lugar v el ambiente
social en segundo, se modifican también de acuerdo al tipo
de manifestacidn epiléptica y segun la causa que desencade-
na tal sintomatologia. Es por ejemplo mds fdcil explicar a
las amistades gque el nific ha convulsionado porque tuvo una

fiebre muy alta, gue tener que acémitir una epilepsia prima-

ria sin pocer dar mayores explicaciones.

No basta, o0 no es suficiente que s¢ sepa cuzl es el medica-
mento que le corresponde al paciente de &acuerdo a su tipo de

crisis, tampoco basta gque el médico sepa que en la epilepsia
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las neuronas del cerebro no laten lo suficientemente armd-
nicas para mantener al paciente sin alteraciones de con -
ciencia, motoras o viscerales. Tampoco se agota el proble-
ma con el ajuste fino de una dosificacidn pacientemente e-
laborada. El epiléptico necesita ser considerado en rela -
cidn con sus facetas menos involucradas en la enfermedad.

En qué forma el paciente incorpora o rechaza el diagndsti-
co; como convive con su limitacidn bioldgica, y cuales son
sus temores en relacidn con el matrimonio, con su propio

fruto mental, es decir, tener en cuenta las repercusiones

sociales de la epilepsia en general, Yy es precisamente 1o
gque se traduciria en la forma gue adopta la comunidad y la
sociedad frente a la problemdatica de la epilepsia y el pa-

ciente que tiene que convivir con esta situacion.

Las escasas experiencias a nivel profesional en el area es-
pecifica del Trabajo Social, sobre este tdpico hace que 1la
presentacidn de este anédlisis resulte concisa, pero sin em-
bargo, encontramos como el enfogue médico ceneral hacia la
persona con epilepsia se hace en dos direcciones: primero el

paciente, en segundo lugar la comunicdad.

En cuanto al propio paciente, el médico debe tener habilidad
Yy paciencia en el interrocatorio para lograr detalles preci-

sos sobre eventos precedentes, desencadenantes acompahantes




55
O posteriores a la crisis, que son de vital impor tancia pa-
ra hacer los respectivos diagndsticos diferenciales con en-
tidades como: Sincope, histeria, espasmos del sollozo, nar-

colepsia, etc.

El paso siguiente para el meédico es investigar sobre los an-
tecedentes del paciente, remont@andose al momento mismo de
la concepcidn, lo que lleva a revisar la conducta medica an-

te varias situaciones como son:

- Control prernatal;
- Trabajo de pre-parto Vv parto;
- Recien nacido;

- Lactante, escolar, adolescente.

En cuanto a la comunidad se refiere, en un reciente trabajo
de encuestas realizado por grupos de estudiantes a las fami-
lias de pacientes que sufrian epilepsia, se puso de presente
la gran repercusion gue una crisis tiene sobre el nucleo fa-
miliar, los vecinos, compafieros de estudios o de trabajo,
causando al paciente perturbaciones de indole emocional, de-
sajustes psicosocieles, trastornos del rendimiento escolar o

de trabajo. Se sintetiza asi el comportamiento irracional y

1y

de ignorancia gue mantiene la comunidad frente al pacilente

epiléptico.
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A la vez esta serie de repercusiones, segun lo expresan los
especialistas, requieren del médico un trabajo multidisci-
plinario en el gque estarian vinculadas expresamente las
Trabajadoras Sociales, enfermeras, psicdlogas, terapistas,
etc., de ahi la razdn de ser de las entidades de rehabili-
tacidon integral del epiléptico. "Por otra parte es necesa-
rio educar a la comunidad a fin de acabar con mitos y creen-

cias que entorpecen la rehabilitacidn". (16)

Para este tdpico, retomamos algunas consideraciones de mar -
caka importancia y gue son hechas por la psicologia del Fi-
re-Cartacena, ella se basa en tres puntos o aswectos, dos
de los cuales se refieren a la buUsgueda en su guehacer pro-
fesional; otro teniendo en cuenta la forma como es vivencia-
da la eniermedad por el paciente, la familia y la comunidad.
Planteamientos que son necesarios para el responder al cues-

tionamiento que la profesional se hace, de si el paciente e-

piléptico es un ser diferente para los colombianos.

Para la primera consideracidn, plantea la necesidad de inda-

gar en nosotros mismos profesionales de &dreas cientifico-so-

ciales, si consideramos o nd diferente al paciente epilépti-

(16) LOPEZ, R., Elizabeth. Revista Epilepsia en Colombia.
vol., V., # 1. Cartagena, 1284. p.9.
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co del resto de la comunidad. Quizds porgue ya existe un
consenso comin entre los diferentes profesionales sobre lo
cque es la epilepsia, v que tratan de indagarse mds sobre la
misma en grupo reducido de profesionales, no ocurre esto de

la diferenciacidn. Sin embargo, tal consenso comin nc pa -
rece tener trascendencia mds alla del campo profesional que
contribuye tal vez a mantener un aislamiento sobre la enfer-
medad; dandole a la misma un cardcter de verdad diferente
por ejemplo: L.a comunidad puede tener una nocidn bastante
aprdximada a la cientifica en el resto de las enfermedades,
pero esto no ocurre asi en la epilepsia, no obstante de ser

la mas antfgua, v naturalmente que la responsabilidad de es-

tos hechos se deben buscar primero en nosotros mismos.

Hoy en apariencia no se da el cardcter mitico y demoniaco

que desde un comienzo ha rodeado a la enfermedad, pero exis-
te un gran prejuicio frente a ella que en muchos sustituye
aquel cardcter impidiendo su inteleccidn y la comprensicn de
los pacientes que la sufren, Mildred Puelilo Sefiala: "En mi
casuistica veo que sigue siendo una enfermedad diferente, os-
cura, rodeada dec misterio encontrdndose expresiones como: O-

bedece esto al cambio de luna?, o sera por las peleas que ten-

go con mi esposo durante el embarazo?" (17).

(17) PUEBELLO, SCARPATTI, Mildred. Revista Epilepsia en Colom-
bia. vol. 2, # 4, Cartagena, 1982. p.9.
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Este punto anterior tiene estrecha relacidn con la segunda

consideracidn.

Desde el punto de vista social-comunitario, el enfermo no
tratado sigue considerdndose en peligro potencial, por ejem-
plo, en el caso de los colegios, la respuesta a la familia,
simbolo de educacidn, esluna enfermedad que ataca al cere-
bro impidiendo el aprendizaje del nifio, creando en esta for-
ma angustia entre los padres porgue creen gue sus hijos se
volverdn retrasados y muchas veces le exigen un certificado
médico que haga constar que estd capacitado para vivir en
comunidad; indudablemente que todo esto contribuye a que se

siga viendo al paciente epiléptico como un ser diferente.

El ataque sorprende al paciente porque pierde el control de
si mismo de metrocidad, de su conciencia imponi€ndole asi

un sentimiento de impotencia, porque no puede pradecir en
gque momento le aparece la nueva convulsidn. La epilepsia co-
mo cualquier enfermedad produce modificaciones sicoldgicas
gue degradan la imégen que el paciente tiene de si mismo, la
imdgen que tiene de su esquema corporal, menosceba su autoes-
tima y confianza teniendo cue aceptar una nueva identidad

gue le impone su enfermedad, la "identidad epiléotica". En este
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caso la familia puede ser el mejor aliado para el trata -
miento, pero comunmentc observamos que no es asi, en el me
dio familiqr se le impone al paciente mds limitaciones de
las que la enfermedad le impone porque ignora lo que es la
epilepsia; queriendo mds bien negar la problemdtica en ac-
titudes de sobreproteccidn, siendo la familia la generado-
za de la dependencia del paciente, al optar por no dejar -
dormir solo al paciente, no lo dejan salir, lo retiran del
colagio por la convulsidn. Todo esto contribuye a su aisla
miento y esto lleva al paciente a no enfrentar la realidad
generando los perjuicios secundarios a la enfermedad como
es la forma de instrumentar o manipular al grupo familiar
y sacar provecho de la enfermedad, dado a la ansiedad que

esta misma despierta en el nucleo familiar y en la comunidad.

Aqui juega un vapel determinante el trabajo multidiscipli-
nario, el que ofrece mayor beneficio al paciente, pero a
estos planes debe integrarse a la familia, y atraves de es

ta a la misma comunidad.

Dentro de la comunidad en general estd la comunidad educa-
tiva en particular, la escuela, guien frente a la situacion
del paciente epileéptico ha mantenido una actitud indiferen-
te, de rechazoy de desconocimiento acerca de la spilepsia y

alumno cque pueda padecer cualguier tipo de crisis. Cerca de
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la mitad de los epilépticos han tenido dificultades escola-
res,. no solo por los trastornos causadosg por las crisis, si
no pof la posicidn adoptada en el medio escolar hacia lapro
blematica social del individuo que padece las crisis epilép
ticas. Existen en nuestro medio instituciones que albergan

en su seno a los nifios epilépticos rechazados en las escue-
las, nifios rechazados en su nucleo familiar, los cuales a-
demds son recibidos por razones puramente scciales, de ahi

que solo un 5 0 10% de ellos se "peneficia" de estos orga-

nismos, que no son especializados para el tratamiento con

este tipo de situaciones.

En el drea laboral (empleo), hay una profunda implantacion
de rechazo del epiléptico en el mundo del trabajo, ya cue
hay demasiadas dificultades para cambiar la actitud del em-
presario hacia estas personas, inclusive la misma Ley labo-
ral nuestra adolece de los minimos intentos de tomar en cuen

ta este sector de la poblacicn afectada.

El Doctor Carlos Lopez Pinto, en su andlisis sobre el ado -
lescente epileptico frente a la comunidad afirma: "Nuestro

medio social, al igual que en la inmensa mayoria delos pai-
ses del mundo, continda mirando el epiléptico como una ta -
ra vergonzosa, COmO un castigo, como una enfermedad de ca -

racter misterioso, como una posesidn divina o diabdlica,




etc.

Extirpar esta mentalicad conlleva todo un proceso de con-~
cientizacidn y de trabajo, a fin de educar a cada uno de los
medios en donde se desarrolla, educa, crece y se proyecta

nuestro enfermo. Son el medio familiar, escolar, universi -
tario, social y laboral; es decir en este prcceso desben in-

fluir todas las personas que de una mancra directa o indi -
recta estdn en relacidn y contacto con el mundo del pacien-
te epiléptico, comenzando por los padres, familiares, el pe
diatra, el médico general, el neurdlogo, el educador. El tra
bajador social, el patrdn o gerente donde el paciente labo-
re, los compafieros de trabajo, el nicleo social donde se de

senvuelve, los vecinos de su hogar y barrio cdonde vive, es

decir el publico en general". (18)

Esta educacidn o terapia social de higiene mental constante
va encaminada a mejorar las condiciones de wvida del pacien-
te epiléptico, rechazando y dejando a un lado todos los fac
tores adversos ya mencionados, que le hacen sentirse como un

lastre en la sociedad.

Esta cantidad de prejuicios que la gente ha ideado para ha-

(18) LOPEZ P., Carlos. Revista Epilepsia en Colombia. Vol.
ITI, # 2. Cartagena, 1983. p.S8.
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cer de la epilepsia una enfermedad terrible y desesperada,
conduce a que la persona que la padece, se sienta inferior
a los demdas, a sus semejantes, y sin derecho a participar
en ninguna de las actividades cotidianas que la vida brin-
da a todas las personas. Prejuicio que como nos demuestra
la realidad, son causantes del rechazo en escuelas, cole -
gios, oficinas, puestos publicos y en lo que a toda activi-

dad social se refiere.

Ante esta situacidn de desconocimiento e ignorancia cosa

gue aun persiste acerca de lo gue puede ser la epilepsia, y
por ende el comportamiento comunitario y familiar ante el
paciente que padece estas crisis, crece la inquietud en el
medio cientifico, especialistas estudiosos del problema, de
la necesidad de proponer medidas concretas para combatir los
prejuicios tanto del paciente como del grupo social. Esto
formaria parte de la vulgarizacidn inteligente de la gue se
habla hoy en dia. Ella se encargaria de ensefiar, de hacer
comprender a la sociedad, que la epilepsia va no es la en-
fermedad '"sagrada'", gue no es necesario secregar a 1os ni -
fios gue la padecen si estén atendidos médicamente, due un a-
dulto epiléptico puede desarrollar actividades con muyv pocas
limitaciones, v que las complicaciones psigui&tricas de la
epilepsia podrian evitarse si el paciente no las ocultarapor

temor al rechazo social. Seria lo gue podria llamarse un con-
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sejo social, y que consiste en un conocimiento m&s serio y

mas armdnico de la enfermedad por parte de los legos.

Es de gran preocupacidn, de que ademads de un tratamiento
médico adecuado el paciente epileptico requiere compren -
sidn y consejo en &reas tan variables como la laboral, 1la
psicoldgica, la econdmica. Desafortunadamente su enferme -
dad no inspira la solidaridad o incluso la simpatia, como
otras; prevalecen las creencias y supersticiones que hacen
al epiléptico socialmente inaceptable, llegando en ocasio-
nes a su rechazo o repulsidn. La comunidad como tal, no es-
td preparada para brindar esa ayuda, esa comprension al pa-
ciente epiléptico en el momento de sus crisis; la manifes -
tacidn hoy en dia es de asombro, de confusidn y miedo ante

la presencia de un paciente con crisis de cualguier tipo.

Varios investigadores de la epilepsia, coinciden en gue una
discusidn abierta del problema con pacientes o con los pa -
dres vy familiares, si se trata de nifios, permitiré& aclarar
gue el padecimiento posee mas caracteristicas de sindrome
gue de enfermedad, esto es: un sindrome ocasionado por una
actividad eléctrica cerebral alterada. Paralelo a esto se
plantearia el concepto de que cualquier cerebro es poten -
cialmente epiléptico, pero en ciertas personas e€sta propen-

sidn es mavor, puede gue resulte freancamente tranguilizante.
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También hay conceptos que inciden en sefialar, que la igno-
rancia y supersticiones que aun giran en torno a la crisis
epiléptica, se dan o se acentdan mds en los paises en via
de desarrollo, pues en los paises avanzados ya estas opi -
niones han sido superadas por los adelantos y estudios cien-

tificos.

2.3. EL ESTADO FRENTE AL PACIENTE CON EPILEPSIA.

Es menester para tratar este tdpico que se refiere al Esta-
do y su posicidn frente a la situacidn del enfermo epil€p -
tico, sefalar un poco de antecedente en cuanto a prevalen-
cia y el aspecto cuantitativo de la misma, y por esto es im-
portante anotar lo que la OMS (Organizacidn Mundisl de la
Salud), dice: "Hay que conceder especial prioridad a la lu-
cha contra la epilepsia, cuya prevalencia parece ser mas al-

ta en los paises en desarrollo.

La mavor parte de informacion disponible sobre la epilepsia
en los paises en desarrollo, esta constituida por datos pro-
cedentes de Hospital, <Cue generalmente representan tan solo
la parte visible del problema. Los datos a la pcblacidn © a
toda una comunidad al respecto, resulta ser muy conjetural.
Asi, acerca de su epidemiologia, en los uUltimos decenios se

han publicado informes sobre estudios realizados para deter-
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minar la prevalencia de la epilepsia en diversos paises en
desarrollo de Africa y de América Latina. Segun los datos
disponibles, en estos paises la prevalencia de la epilep -
sia es mucho mas elevada; 4 S 5 veces mavor en algunos ca-
sos, gue en los industrializados. La prevalencia de la epi-
lepsia en todas sus formas en los paises avanzados,es aproxi-
madamente de 6 - § casos por mil habitantes, obteniéndose ta-
sas andlogas entre la poblacidn Bantu de Sudafrica, en Zai-
re. Mierntras que tasas mds elevadas de prevalencia en rela-
cidén con los paises mds desarrollados, se han registrado en
comunidades rurales de Etiopia con 8,0 - Lagos, Nigeria,
13,0; Tlalpan (Méexico, D.F), 18,2; Santiago (Chile), 19,0;
Bogot& (Colombia), 19,5; Merida (Venezuela) 19,5; Tribu Wa-

pogoro (Tanzania), 20,0" (19).

Hasta el momento de la realizacidn de este estudio (1978-79),
se sefialaba el desconocimiento preciso de las causas de ma-
vor prevalencia de la epilepsia en los paises en desarrollo.
Sin embargo, se contempla la probabilidad de que cuarde re-
lacidn con la insuficiencia asistencial prenatal y maternal,
la prematuridad, los traumas del parto, las convulsiones fe-
briles en la nifiez, la mal nutricidn v las infecciones, in-

cluido el parasitismo multiple. El crupo de estudic de la or-

(19) OMS, Serie de Informes Tecnicos, N
s wais
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ises en Desarrollo. pp. 14-22.
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ganizacidn Mundial de la Salud, planteaba ya en ese momento,
la necesidad de llevar a cabo estudios mds profundos a ni -
vel internacional, a fin de determinar la prevalencia de la
epilepsia en muestras representativas, y que abargue deter-
minado numero de paises en desarrollo, y asi poder evaluar
con precisidn la importancia y magnitud del problema, ade -
mé&s poder identificar -los factores etioldgicos causantes de
la alta prevalencia notificada y poder asi adoptar medidas

preventivas apropiadas a la situacidn.

En Colombia en 1965, se realizd una investigacidn gue no re-
velaba datos claros de prevalencia de la epilepsia a nivel
nacional, solo lo gue brindaba la literatura a nivel de la
ciudad de Bogot&, gue arrojd un dato de 9.5% por 1.000 ha-
bitantes. Es decir, si se compara este estudio con el reali-
zado en 1979 por la @MS, encontramos que el problema de la
epilepsia sdlo en la ciudad de Bogota ha tenido aumento con-
siderable en la poblacidn. Con sospecha existente en los cen-
tros neuroldgicos del pais, de una alta tasa cde epilepsia.
Este estudio contiene otras varilantes, por ejemplo: la refe-
rente a la prevalencia por sexos, se destacd en ese momento
la prevalencia en mayoria gue afecta a las mujeres ma@s gque
a los hombres (0.50). Tambi€n se enconird como la epilepsia
va aumentando en la medida gue la persona desciende en su

status socio-econdmico, &aungue estadisticamente no se pudo
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establecer el nivel significativo. En cuanto a la edéd, la
poblacidn mas afectada es la pre-escolar (1-4, 5-14), 1la
mas baja edad corresponde a menores de un afo, afectados

por convulsiones generalizadas en su totalidad.

De acuerdo a las estadisticas, los accesos epileépticos tien-
den a ser un sintoma propio de los nifios y adultos jovenes,
nifios menores de 5 afios y adultos por debajo de 30 afios de

edad.

Los Ultimos estudios de prevalencia en Africa y Amé€rica La-
tina revelan gue aproximadamente hay velnte casos por cada
mil habitantes, lo que hace suponer para el caso de la ciu-
dad de Cali, cque en dos millones de habitantes, debe tener
cuarenta mil epilépticos aprdximadamente. Destacandose tam-
bién como problema fundamental, la concentracidn de la afec-
cidn en nifios y adultos que pertenecen a las clases socio -

econdmicas menos favorecidas.

Actualmente en lo atinente a investigaciones sobre la preva-
lencia de la epilepsia en Colombia, existe un grupo de cien-
tificos preocupados por este problema, los cuales han centra-
do su atencidn en la ciudad de Cariagena, destacéndose la

realizacidn de un estudio sobre la prevalencia de la epilep-

sia en el Departamento de Bolivar, estudio gue resulta ser
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de gran aporte para la investigacidn cientifico-social pa-
ra el caso de otras disciplinas como el Trabajo Social, vy
de el se retoman muchos aspectos y cuadros estadisticos que

ilustran esta parte del trabajo de tesis.

La justificacidn de este trabajo dice: "La epilepsia, asi

como todos los estudios patoldgicos ocue padece el individuo
y por extensidn de la comunidad, es problema basicamente de
tipo epidemioldgico y 1Jdgicamente debe ser tratado como tal'

(20) .

Anteriormente ya se ha visto como este morbo tiene implica-
ciones a nivel de la persona misma, de su familia y de la
sociedad en general, por lo que los argumentos expuestos son
més sdlidos para plantear como esta actuando el Estado, con
qué politicas y que perspectivas ofrece para la situacidn y

la problemdtica de la epilepsia en Colombia.

De ahi, que el Doctor Jaime Fandifio, en la instalacidn del
primer Congreso Nacional de Epilepsia, afirma: " La Epilep-

sia si es un problema nacional, y si cque los es en realidad.

b=t

Lo que pasa es cue otras dificultades absorven su atencién)

aime. Reviste Epilepsia en Colombia. Vol. 2.
tagena, 1982. p. 3.
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por ser mds cvidente y porcuas tienen influencia directa soc-

bre -1os rumbros electorales, (12)

A pvartir de cse momento deja implantada la inquietud, sobre
la necesidad de que no solo los profesicnales de la ciencia
médica se involucran en este problema, sino de que cada co-
lombiano y el mismo Estado especialmente mire hacia la po -
blacidn o grupo de personas {200.000) aproximadamente, o mas

que padecen de alguna forma de epilepsia.

El estado hoy por hoy, deficiente audn en las politicas na -
cionales de S5alud, no ha tomado hasta ahora como parte suya
la situacidn del paciente con epilepsia. El Estado v nues -
tro sistema conocido como democratico, andonde toda la po-
blacidn debe participar, dar y recibir de los beneficios kd
sicos en tcdo lo que a Seguridad Social se refiere, especial
mente en el pleno derccho de prevencicon y atencion en salud,
éste nunca esta en capacidad para propercionar plenamente estos
servicios. La incapacidad se manifiesta en la ausencia de
servicios especializados hacia determinadas dreas de enfer
medades que como la epilepsia requieren mucha especializa -
cidn cientifica y recursos humanos que sepan proporcionar la
verdadera atencidn integral al individuo gue la padece nifos

o adultos. En los hospitales, es fdcil de constatar, este hecno,

(21) Ibid. p.5.
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pues brindan sdlo una consiilta médica, que no resuelve en
un momento dado la inquietud del paciente que ahi recurre en
busca de eses servicios. Si el ‘presupuesto para la salud no
alcanza a cubrir las necesidades institucionales ya estable
cidas, es decir, de hospitales, centros de salud y otroscon
mayor razdn se puede asegurar que no existe institucicn o -
ficial que brinde atencidn integral al paciente con epilep-

SvA

La clase politica quizds no ve que los problemas nacionales
no son sdlo econdmicos o de partido, sino que también exis-
ten factores y problemas de salyd que determinan el grado de

atraso o desarrollo del pais, es decir, dque si existen epi-
demias, virus, etc. es indicador de la deficiencia politica
de Salud Nacional y falta de interées por erradicar enferme-
dades que todavia azctan a la poblacidn en especial a la in
fantil. Para el caso de la epilepsia, la desatencion y fal-
ta de instituciones especializadas para brindar a la pobla-
cidn afectada mas de 500.000, una atencidn meédica y multi -
disciplinaria, sea consecuencia colateral de la deficiente

informacion acerca de este Fenomeno, de su incidencia direc
ta e indirectamente en el sector laboral, en el medio fami-

liar y la sociedad en general.

Esta falta de conciencia y aceptacidn del problema por par-
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te del Dstado, se manifiesta también a traves de las poli -
ticas educativas, por ejemplo, dentro de las tantas dispo-
siciones v reglamentaciones educativas, estd la que sefiala

la necesidad de que al lado de un aula para nifios sin difi-
cultades en el aprendizaje, debe existir otra para aguellos
gue si la tienen, cosa que en la realidad se le da cumpli -
miento a medidas, mientras tanto un 40% de nifios en el pais
gue estan en edad escolar siguen sin poderse educar correc-
tamente. Entre los nifios que tienen dificultades en el a -
prendizaje estan precisamente los que padecen algun tipo de

epilepsia.

Sin embargo, "Alrededor de un 60% de ellecs estdn en capaci-
dad plena para seguir sus estudios regulares con muy buena

inteligencia y que solamente un 20% necesita atencidn per -
manente en rehabilitacidn escolar y laboral. El1 20% restan-
te tiene problemas transitorios que de todas maneras, sino
se descubren a tiempo invalidardn la continuidad de sus es-
tudios. No es correcto que un nifio con epilepsia deba asis-

tir a un instituto para retrasados mentales". (22)

En general si analizamos cada plan de gobierno y los secto-
res que contempla, economico, rural e industrial, se puede

observar como en ellos no se plantean politicas sociales cla
F .

(22) Ibid. p.4.




ras frente a prcblemes de sajud, que sean determinantes pa-
ra demostrar que se esta en via de gran avance, O retroceso
teniendo en cuanta que el morbo de la epilepsia oy en dia,
es sindnimo de subdesarrollo, va que estadisticamente, como
se ha sefialado anter iormente; €sta tiene mavor prevalencia
en los paises en via de desarrollo, entre l1os cuales esta

Colombia.

En el pais actualmente, la situacidn del paciente epilepti-
co viene siendo de preocupacicon por parte de cientificos es
pecialmente en el ramo de la neurologia, a traves de la vya
conocida Liga Colombiana contra la Epilepsia, y mdas especi-
ficamente muy reciente, se ha organizado un centro para 1la
atencidn integral al paciente con epilepsia en la ciudad de

Cartagena, el cual adolece de la participacicn estatal.




3. NUEVO ENFOQUE ACERCA DEL PRCCESO REHABILITADOR
CEL PACIENTE EPILEPTICO
Ixperiencia FIRE
-Cartagena-
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Tedricamente sicmpre se ha afirmado comc las
gon la representacidn del Estado, a traves de las cuales es-
te brinda atencidn y servicios a una poblacidn necesitada

en cualguiera de los aspectos sociales, en salvud, educecicn,
otros. "Las instituciones, son el vehiculo de las politicas
sociales, ¥ los servicios, son la concracion de estas. L.a
institucidn es interdependiente de los propdsitos vy manifes
taciones del Estado, que cumple como regulador de las ten -

siones y conflicteos sceiales, mediante la prestacion de ser

vineiles "a (628

Con este marco conceptual, ser hard referencia a la FUNDA -
CION INSTITUTO DI REHABILITACION DEL BEPILEPTICO ~FIRE~, da-

que como fundacidn se ha trazado objeti -

)

da la dgran proez:

vos definidos, logrando ser el vehiculo portador de grandes

{(23) '"ORRES D., Jorge. Historia del trabajo Social. Grafita-
laal. ‘Bariemgaidlsd, 1985« 1B 312.
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respuestas con caracteristicas individuales, pero que cada
dia se comprueba que es de Fndole nacional, socio-familiar
v laboral, es la atencidn integral al paciente epiléptico

en Colombia, y que si compete al Estado hacerse presente -
para tomar determinaciones y seflalar pautas tendientes a
reccger y responder concretamente a esa situacidn, que se

enmarca especificamente dentro de las politicas sociales de

la salud.

Pero como se puedo establecer en capitulos anteriores, el
Estado auin no ha tomado parte desde el punto de vista so-
cial, y tal vez ni cientifico en la situacidn del paciente
y La alta pobiacidn que padece epilepsia en el pai’s, y 1lo
confirma la lucha que hace 18 afios aprdximadamente tiene la
Liga Colombiana Ccntra la Epilepsia, y ahora el FIRE con 9
afios de busqueda para lograr la meta de rehabilitar en for-
ma integral a estas personas con crisisg epilépticas. No hay
participacidn estatal en esta empresa cientifica por asi de

el .

El PIRE, responde a una necesidad sentida, y objetiva, que

ha sido procesada, o mds bien obtenida a través de la tarea
de la Liga_Colombiana Contra la Epilepsia al estar permanen
temente en contacto coun el paciente que padece en una u otra

forma de crisis epilépticas. Esa fundacicon entra a demostrar
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la necesidad que hay de atender a la persona integralmente
% no_solo busca la ausencia o mejoria de las crisis del pa
ciente con epilepsia, sino gue tambien sefiala como funda -
mentales factores psicoldgicos, socio-familiares y comuni-
tarios en general, es docir, aqui comienza o ha comenzado
el nuevo enfoque de la Ipilepsia como tal, que la padece,

a nivel familiar y social en general.

Mds concretamente, la FIRE, como institucicon y su cencep -
cidn global con patronos europeos va existentes como "Meer
en Bosch" de Amsterdam y de Lavigny de Suiza. Lo cual no
quiere decir que se este actuando fuera de nuestro contex-—
to, sino que se ha retomado todo lo positivo para empren -
der igual tarea con recursos humanos, econdmicos y lo que

es mds importante con las ideas propias, salidas de las en
seflanzas dejadas en los profesionales cientificos que como
el Doctor Jaime Fandifo, siempre ha estado al frente del
problema de la epilepsia y de miles de personas con dife -
rentes tipos de crisis epiiepticas. El estudio de factibi-
lidad,; la exposicion y explicacidn del Proyecto de ésta mag-
na obra se le encarga al mismo Doctor Fandifio, quien obser

vS personalmente las instituciones Europeas.

Nace como fundacidn en 1975 vy en este mismo afio, obtiene la

Personeria Juridica N? 6l2. Su gestor y fundador es el Dr.
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Jaime Fandifio Franky, también creador dé la Liga Colombia-
na contra la Epilepsia. Es necesario anotar, que el naci -
miento de la Liga Colombiana contra la Epilepsia, nace en
la ciudad de Cartagena el dia 7 de Septiembre de 1966. "Na-
ce como respuesta obligada al clamor de Qna comunidad que
requeria con urgencia una atencidn integral a las personas

que sufren de epipelsia”. (24)

A través de esta liga es que se ha calculado que actualmen-
te existen en nuestro pais, 600.000 personas aproximadamen-
te, con cpilepsia, es decir un 2% de la poblacidn que su -
fren alguna forma de epilepsia, y gue si cada una de estas

personas tiene una influencia emocional sobre 10 mas, se de-
berd concluir que unos 6 millones de colombianos tienen que

ver directa o indirectamente con este problema.

La liga, es miembro de la Internacional League Against Epi-

S

t

lepsy - ILAE -, una de las entidades reactoras en la a
cidn de personas con epilepsia en el mundo. Conocer sobre el
FIRE, implica conocer algunos aspectos de la Liga, pues es
de ahi de donde nace y se desprende la FIRE, claro que con

su filosofia y objetivos propios; esta unidn se pretende a-

hora identificar como la Ciudadela cde la Epilepsia. Esto, no

(247 FUNDINO, Op. Cit. P. 5.
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con el &nimo de implantar una segregacidn, sino al contra-
rio, la Ciudadela de la Epilepsia, es un lugar abierto, am-
plio y dispuesto a demostrar a la comunidad gue si hay un
sitio donde puede llegar cualguier persona con epilepsia que
requiera de una ayuda de la naturaleza diversa en cuanto a
su padecimiento se refiere. Agui se concentran todos los

servicios multiprofesionales e interdisciplinarios.

Mds concretamente la Ciudadela cuenta con las construcciones
de la Liga Colombiana contra la Epilepsia y la Fundacidn Ins-

tituto de Rehabilitacidn de Personas con Epilepsia FIRE.

Bl fundamento filosdfico, o la base para gue este proyecto
se esté cada dia convirtiendo en realidad, es la persona hu-
mana, es decir, atencidn al individuo como tal, en todas sus
dimensiones, por eso en puntos anteriores a este capitulo se
habla de un enfogue tambieén biosico-social para el trata -
miento del paciente con epilepsia. "El tratamiento de una
persona con epilepsia debe ser integral. No bhasta con admi-
nistrar una medicacidn, su educacidn es fundamental para co-
locarlo, competitivamente en la comunidad. Sdlo en esta for-
ma integral, pensamos cue sdlo asi podemos ofrecer un trata-

miento apropiado & este complejo medico-social". (25)

(25) Ibid. ®». S.
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La Fundacidn cuenta con un Departamento de Rehabilitacion
exclusivo, también con sus fundamentos, principios genera-

les y objetivos especificos.

- Principios Generales.

" El amplio campo de la educacidn especial impone una dis-
ciplina gue rebasa los parametros de otras disciplinas de
caracter educativo yva que tiene que ver con problemas de di-
verso orden que van a interferir en el proceso del aprendi-
zaje, asi como en la conducta misma del nifio, con repercu -

siones en la familia y en la comunidad en generazal.

Esto requiere de un equipo de trabajo gue se comprometa en
oejetivos claros y que actue con una metodologia unificada
a fin de que se logren los mejores resultados. Una institu-
cidn de Rehabilitacidn necesita de personas gue posean una
alta calidad humana, gque conozcan plenamente la entidad o
entidades normales contra las cuales estdn encaminadas las
acciones, v gque logren un mismo lenguaje en la comunicacidn
interdisciplinaria mediante una buena relacidn interperso -

nal". (26)

(26) DIAZ H., Rafael. R lepsia en Colombia. Vol.IV

Ne¢ 1. Cartagena,

Ll ()
0 g
[eali iy
D0
0

(2l
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- Objetivos:

* Establecer el mayor intercambio posible de ideas y expe-

riencias entre los miembros del egquipo de rehabilitacidn.

* Lograr que los programas en desarrollo sean conocidos por
todos, a fin de que cada uno, este en capacidad de aportar
de acuerdo a su lugar en el equipo, las 1ideas y acciones

que tiendan al mejor logro de los objetivos propuestos.

* Evitar que las diferentes seccicnes se conviertan en in -
sulas que establecen competencias gque no comulgan con el ob-
jetivo bé&sico de la integracidn total gque entorpecen vor e-
llo el desarrollo normal y 1dgico de un programa gue por su

naturaleza debe ser de conjunto.

* Lograr un trabajo dinamico y entusiasta que satisfaga ple-
namente los fines de la Rehabilitacidn como son una accion
por vocacidn, conviccidn y justicia comunitaria con un cla-

ro sentido humano y profesional.

- Programe General:

El Departamento de Rehabilitacidn ée la FIRE est& desarro -

114dndc un programa integral para la rehabilitacidn del pa -
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ciente epiléptico, lo cual se realiza con la intervencidn
de un grupo numeroso de profesionales gue participan con
verdadero entusiasmo. Tales son, Médicos, Sicdlogos, Tra -
bajadores Sociales, Terapistas del Lenguaje, Terapista Ocu-
pacional, Especial Educadora pre-escolar, Tecnico Agrope -

cuario, Tenico de Industria de la Madera.

Dentro de las técnicas, por asi decir, de funcionamiento de
este gran equipo interdisciplinario profesional esta la de
realizar reuniones conjuntas dos veces por semana, mierco-
les y sébado. Acui se intercambian ideas, experiencias, re-
visidn de casos. En la primera especialmente para la revi-
sidn de temas y casos, todos los profesionales tienen su
intervencidn, va gue para esto hay turnos respectivos va
establecidos como forma de coordinar y rendir mejor en este
trabajo de equipo. En esta forma todos estan enterados de
todo, de como se desempefa cada uno y el desarrollo de sus
actividades. Para el sabado se ha dejado la reunidn general
a fin de hacer una evaluacidn de lo ocurrido durante la se-
mana, novedades y propuestas. Mantenieéndose asi informados
de lo cue ocurren en cada aula, O en cada sector de taller,
logréandose asi una gran integracidn con la posibilided de
ague todos puedan en un momento determinado, participar en

algdn objetivo propuesto.
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En esta fundacien, se consideran de gran valor todas las

actividades que tengan gque ver con el contacto de la natu-
raleza, como jardineria, izade de bandera, para estimular

el cunplimiento del deber. Los jovenes de talleres, tienen
ademés la oportunidad de iniciarse en la técnica avicola a
fin de ccnocer los pormenores de la cria de aves, asistien-
do al préceso de levante, pues los pollitos son llevados a
la institucidn de un dia de nacidos, posteriormente son va-
cunados, por todc esto crece la expectativa en medio de los

jovenes wor participar en estas labores.

Pero tcdas estas tareas cumplen su funcidn v objetivo den-
tro del proceso rehabilitador, en este caso de la técrnica

K4 g na— i M C
avicola, se estimula a pensar en la posibhilidad de realizar
algo de este proyecto en sus casas a fin de contribuir a la

[ . .
econecmlia familiar.

Los viernes se denominan "Viernes culturales ", porqgque para
este dic estan programadas todas las actividades que rompan
la mon:otonia de la semana, brindando asi la oportunidad dJde
una participacion integrada de todos en ias prdcticas depor -

tivas, la expresidn estéticea, el dibuijye, la pintura, el tea-

tro ¥y las danzas.

3]

(e

Fn el taller de la industria de 1la madera, se hacen traba -
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jos diferentes para la misma institucidn, para la Liga con-
tra la Epilepsia, algun material diddctico para institucio-
nes educativas de la ciudad, o de otra parte si asi lo re -
quieren. Material diddctico como mapas para armar rompeca -
bezas, figuras vara pruebas y estudio de imdgen corporal.

Otros trabajos como sillas, mesas, etc.

Todo este material trabajado, se vende a bajo costo. En es-
ta venta va implicito un objetivo como es, el de proyectar

experiencias a instituciones de otros sectores de la ciudad.

e . . 4 = oy %
Para el personal femenino, se tiliene el area de artesanias,

sorporesas y otros.

- Proyectos Inmediatos.

Los provectos m&s inmediatos para la FIRE, estan la cria de
Tilapias, esto con la colaboracidn del Instituto Colombiano
de Desarrollo de Recursos Renovables INDERENZ, se estd de -
sarrollarndo el programa de cria de peces en jaulas y estan-

ques O lago.

La importancia de este programa radica en la determinacion
gue tiene como forma de participacidn dentro de una tarea

rehabilitadora, con una orientacion exclusiva hacia la Reha-
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bilitacidn Laboral de personas con problemas, en este caso
para pacientes con epilepsia. A partir de este importante
aspecto como el anterior de la industria de la madera, se
ve implicito la forma de introducir al proceso de atencidn
cientifica del paciente con epilepsia, todos aquellos otros
elementos de vital importancia como es la actividad laboral,
factor indispensable para el desarrollo integral del hombre
como tal. Pero para el caso de la industria de la madera,

hay unos objetivos generales, como son:

* Comparar las aptitudes e interé€s de los alumnos con las
con@iciones exicidas en las actividades del sector indus -

trial.

* Planear y realizar trabajos sencillos cue avuden a resol-

ver problemas de la vida diaria, en forma prdctica.

* Elaborar material diddctico gue se vende a diversas insti-

tuciones.

Dentro de este grupo interdisciplinario rehabilitador ocupa

lugar importante la psicologia.

& proveccidn de psicologia en la FIRE, se basa actualmente

I3t

en el principio conductual en gque gran parte del comporta -
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miento es aprendido. El psicdlogo, entiende la rehabilita-
cidn como un proceso de entrenamiento en base a las habi -

lidades de cada alumno.

Dentro de este proceso, el psicdlogo ayudara a gue las per-
. . 7’ . 4 . .

sonas adquleran o mejoren sus habitos, su sistema de comu -

nicacidn, relaciones interpersonales y su situacidn emocio-

nal al tiempmo que desarrolle destrezas y conocimientos que

le permitan desempefiarse adecuadamente en su vida cotidiana

y en un oficio productivo.

Basado en lo anterior, v en la cokertura de la institucion

el servicio de psicologia en la FIRE, tiene tres tipos de

atencidn asi:

* Consulta Externa, a través de esta, se atiende a pacien -
tes remitidos por la L.C.E. u otra institucidn para consul-
ta psicoldgica. Por medio de esta consulta tambié€n se selec-
ciona a los gue pueden aspirar & ingresar a la FIRE ¢ sere-
mite después del estudio a otro lugar de acuerdo a los re -

sultados.

* Consulta de Orientacidn, se atiende aqui a pacientes remil-
tidos por la L.C.E. procedentes de zonas distantes de Carta-

gena, con el objetivo de motivarles para una evaluacidn mé&s
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completa por parte de la psicologia y dar una orientacion

y técnicas de manejo dentro del medio familiar.

* Consulta Interna, esta es la que se realiza con los alum-
nos-pacientes de la institucidn. Los objetivos de la eva -
luacidn son, detectar modificaciones a lo encontrado ini -
cialmente al ingreso, en la cual se tiene en cuenta nueva -
mente la historia clinica, pruebas objetivas y las observa-
ciones en el medio de Rehabilitacidn, asi como las recomen-
daciones del equipo interéisciplinario que realiza cada 15
dias reunidn de Revisidn de Casos, se analizan los casos

gue ameriten una nueva evaluacidn.

Por medio del trakajo interdisciplinario se comparten cono-
cimientos en el resto del eguipo, se explican los resulta -
dos de la evaluacidn y se asesora en tecnicas y principios

Psicoldgicos que contribuyan a la rehabilitacidn del alumno-

paciente.

A nivel psicoterapéutico se busca que la persona reestructu-
re los aspectos emocionales como autoestima y mejore sus re-
laciones interpersonales. Le que se logra principalmente pro-
porcionéndole técnicas de auto control y reforzando las con-
ductas incompatibles con las no adzptativas en el medio ins-

titucional v en el hogar en particular.
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Psicologia y Trabajo Social, ayuda a entrenar a lLa familia
déndole mayor informacidn sobre la problemdtica que se pre
senta y estableciendo un mayor vinculo entre la institucidn
v el hogar. Esto, genera un cambio en la actitud del pa -
ciente si antes no era positiva, y permite la generaliza -

cidn de las conductas nuevas a otros medios.

- Rehabilitacidn Educativa.

El grupo especial es uno de los programas que tiene el De-
partamento de Rehabilitacicon de la FIRE para nifos con epi

lepsia.

Este se cred ante la necesidad de dar una ensefianza adecua
da e individual a lcs nifios con edad entre los 11 y 14 a -
flos, donde se refuer=zan dreas en que se presentan altera -

ciones como ubicacidn en el tiempo, espacio, seriacicn y otras.

La prosramacidn de actividades del grupo especial no secen
tra en las dreas bdsicas de la educacion reqgular, porque su
finalidad es permitir al nifio ser espontdneo en la activi-
dad que realiza tomdndose muy en cuenta su estado animico.
Pero esto no quiere decir que se desligan del curriculum de
la institucidn a fin de facilitar en el futuro, la integra-

cidn del nifio apto para la escuela regular.
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Dentro de su formacidn se incluye claro estd el tema de la
epilepsia, como tratar una crisis convulsiva, los cuidados
generales que deha observar la persona con epilepsia, re -
visidn médica, disciplina para tomar la medicacion y cola-

boracidn general para consigo mismo.

En el nivel de Orientacidn, se ubican acuellos nifos que
luego de una observacidn directa, se nota gue presentan fa-
llas en: motricidad fina o gruesa, percepcidn sensorial,
orientacidn espacial, coordinacion y sociabilidad.

El objetivo de esta tarea, es logar un aprestamiento nece -

sario para la integracidn a un grupo.

- Nivelacidn.

Esta es con los nifios que acsisten a la escuela regular, pe-
ro que presentan fallas en alcunas &dreas. Estd demostrado

en este centro que la mas aiectada es el édrea del lenguaje,

por lo que la terapista del lenguaje se encarga de este gru-

po.

L

En la FIRE, teniendo en cuenta cue la mavoria de los nifos
gue ahi acuden, presentan problemas de lenguaje, se estable-

cid también un procrama especial coordinado entre Terapia
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del Lenguaje y Educacidn Especial.

Los jdvenes que van a ingresar -a taller y durante su acti -
vidad en éI, reciben un programa cuyo objetivo es incremen-
tar un veccabulario de-utilidad practica, adecuado a la la -
bor en que mejor se desempefian y al programa en que se es -

tan capacitando.
- Dibujo Infantil.

Esta drea es importante en la poblacidn infantil, pu€s se
logra una fuente rica en informacidn respecto a su persona-
lidad, sus intereses, asi comb la correlacidn entre dife -
rentes situaciones y la forma como ellas se reflejan en su

interioridad, el dibujo debe ser 1libre.

A grandes rasgos estos son los aspectos que la programacion
general del Departamento de Reabilitacion de la FIRE reali-

za.

Los talleres de la FIRE, -podemos decir que los alumnos de
taller presentan diferencias entre si determinadas por di -

versos factores, tales comoc: personalidad, nivel intelectuad,

capacidades, limitaciones y especialmente en su socializa -

-

cion.
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"Creemos que muchas de estas diferencias resultan de la fal-
ta de estimulacidn ambiental determinada por su procedencia

de sectores deprimidos de la regidn.

Ha sido necesario iniciar un pre-taller, donde reciben un
adiestramiento en dreas de esquema corporal, percepcidn,
nocidn temporo espacial, lenguaje y coordinacidn motora.
Para todo esto se utilizan las Artes Aplicadas como: pintu-
ra, dibujo, cerédmica, asi como recreacicon y deportes. Todos
hacen rotacidn por talleres de Agropecuaria, industria de
la madera, corte y confeccidn, con el fin de completar la
evaluacidn y adiestramiento de sus habilidades, asi como lo-
grar una integracidn de compafierismo y colaboracion inter -
personal mixta. Esto es importante, ya gue se inicia una
relacidn de sana amistad con compzfieros de sexO opuesto gue
en muchas ocasiones no existia o era reprimida por inhibi -

ciones de diverso origen". (27)

La razdn de estos talleres tiene su objetivo particular y de
acuerdo al édrez, por ejemplo: en Agropecuaria, su objetivo

eSi:

,

actica en el desarro -

[

=

- Dar instruccidn fundamentalmente p

llo de los proyectos de evicultura, acuicultura y porcicul-

(27) CABALLERO DE, Beatriz. Revista Epilepsiz en Colombia.
Vol. IV. # 1, Cartagena, 1984. p. 14.
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tura, asi como el mantenimiento y desarrollo de un vivero

y los jardines de la institucidn.

- Corte y Confeccidn.

Esta orientada a proporcionar la capacitacion bdsica para

disefiar, cortar, confeccionar diferentes prendas de vestir,
que le ayuden a reducir costos de la vida diaria y la posi-
bilidad de un trabajo remunerado. Los objetivos de la indus-

tria de la madera ya se han sefalado anteriormente.

Lz cobertura de atencidn actual de la FIRE, es de 100 alum-
nos-pacientes, es decircwe estdn bajo la atencidn integral y
en el proceso de rehabilitacidn cue ahi se lleva. Por ser

esta la dnica institucidn en el pais dedicada a la rehabi -
litacidn integral del paciente con epilepsia, tiene como u-
no de los objetivos principales la investigacion de esta.

En la actualidad estd@ desarrollando: andlisis estadistico de
ios pacientes de la Liga Colombiana contra la Epilepsia en
Bolivar, sobre 14.000 historias clinicas, otra investiga -
cidn se denomina "Sexualidad en Personas con Bpilepsia". El
Departamento de Psicologia promueve el conocimiento cienti-
fico organizado las jornadas cientificas de la Ciudadela de
la Epilepsia, estas se realizan anualmente, orientadas a mé-

dicos v personal paramedico, educadores y profesionales.
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3.1. DISFUNCIONALIDAD EDUCATIVA DE LA COMUNIDAD.

En capitulos anteriores se hace referencia a la gran reper-
cusidn gque tiene una crisis epiléptica en el nidcleo fami -
liar y la comunidad. Es precisamente la disfuncionalidad e-
ducativa una de las causas de la no aceptacion del paciente
epiléptico en el medio en que se desenvuelve. La comunidad
no tiene conocimiento absoluto sobre lo que es y en gque con-
siste el problema de la epilepsia. Esta falta de educacicn
de la Comunidad se refleja en la propia situacidn del indi-
viduo con epilepsia. La ausencia de comprensidn frente aes-
te morbo se observa diariamente al momento de presenciar a
un paciente con crisis epiléptica en la calle, sdlo se ve
actitud de terror, indiferencia, falta de preparacidn para
brindarle auxilio al paciente en el momento. No se tiene

ain una idea de las ancustias de estas personzas que en to-
do caso necesitan un total apoyo. Por eso se habla de dis -
funcionalidad educativa, es decir, no se compagina la magni-
tud del problema con el desconocimiento cientifico-integral
de la comunidad@ incluyendo al mismo nucleo familiar sobre la

situacidn del paciente con epilepsia.

Hoyv dentro del proceso rehabilitador y el nuevo enfoque so-
bre el tratamiento de la epilepsia como tal, lz comunidad

tambi€n es parte determinante para llecar a obtener los re-
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sultados gue se desean alcanzar, es e
los factores gue ayudarén al individu
de crisis epiléptica, a desenvolverse
y comunitario respectivo.
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lo que el Departamento de Rehabilitacidn de la FIRE a tra-
vés de su programacidn general y mds precisamente de los
talleres busca la rehabilitacidn laboral del paciente, con
una proyeccidn socio-familiar, pués al capacitarlo laboral-
mente, se le estd preparando para introducirse al nidcleo
familiar como elemento activo, gue pueda aportar ayuda eco-
ndmica y avudar a satisfacer las necesidades primarias del
nicleo y por ende entrara a mejorar el aspecto socio-fami -

liar.

No se necesita ser epiléptico para saber que el aspecto la-
boral, o mejor la desocupacidn total y por ende la falta de
ingresos, conlleva & una serie de factores y de situaciones
a nivel personal como por ejemplo: la depresidn, el aislza -
miento y ldcgicamente la privacidn total de formas de satis-
facer necesidades personales y sociales. Por esta razon hoy

en dia se habla mucho de terapia ocupacional como medio de

w

’ . - nQ . . - .
ayudar no solo &l epilepticc, sino a cualguler wersona gue

b4 b

v}
&5
o
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requiera de esta ayuda, v poder asi ubicarse en una form

¢

mas objetiva y real en el medio social-comunitario en gue se

mueve.

2.3. EL TRABAJO DENTRO DE LA TAREA REEAZBILITADORR DEL PA -

CIENTE EPILEPTICO.

"Si regalas un pescado & un hombre, lo alimentar&s un dia,
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si lc ensefias a pescar lo alimentards toda su wvida". Con
éste sabio proverbio se puede pensar en la filosofia que
mueve a la FIRE en su tarea de rehabilitacidn. No se pue-
de, o no se debe regalar un pescado porque se hace mal al
individuo, pero si es correcto ensefiarle a trabajar, aeue
su autovaloracidn empiece por hacerle conocer y descubrir
sus aptitudes y capacidades, las cuales puede poner alecer

vicio de la comunidad y de su propio bienestar.

La FIRE, no escatima esfuerzos en buscar la superacidn la
boral del paciente epiléptico. Dentro de los programas de
Rehabilitacidn Laboral estd laPiscicultura rural, la cual
es una zootécnica de reciente utilizacidn en las aguas dul-
ces. El mejor conocimiento que se tenga de ella nos hace -
simpliticar los métodos de explotacidn piscicola, haciendo
la accesible y costeable para gentes de pocos recursos eco
némicos y técnicos, ensefidndoles a utilizar los recursos de
que dispone en su medio. Con este programa y con los ante-
riores sefialados, la FIRE esta demostrado como la capacita
cidn laboral en los pacientes que sufren crisis epiléptica
indudablemente tienen que ir ligada al tratamiento medico-
cientifico como complementacidn a la rehabilitacidn inte -
gral de estas personas, que sin discriminacicdn puedan ocu-
par un lugar y una funcidn en el drea laboral va sea a ni-

vel de nucleo familiar, comunitar io y nacional.
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3.4. PREVALENCIA DE LA EPILEPSIA EN EL DEPARTAMENTO DE BO-

LIVAR.

Los cuadros siguientes revelan con precision los datos so-
bre la prevalencia de la epilepsia en el Departamento de
Bolivar, para confirmar los planteamientos tedricos reali-
zados de la investigacidn. Razdn por la cual se han tomado
estos datos estadisticos de las fuentes originales, es de-
cir, del propio Departamento de investigacidn organizado
por la Liga Colombiana contra la Epilepsia, dentro de su
propio avance en el estudio cientifico de la problemética

de la epilepsia.

El autor y responsable directo de esta investigacidn, es el
Dr. JAIME FUNDINO FRANKY, presidente de lz Liga Colombiana
contra la Epilepsia en colaboracidn con GUSTAVO PACHECO R.
Jefe del Departamento de estadistica de la Universidad de
Cartagena. El estudio sobre la prevalencia de la epilepsia
en Bolivar tuvo desde el comienzo sus propositos, su justi-
ficacidn v unos objetivos especificos, los cuales se sefa -

lan en su parte mas esencial.

- Propositos.

Adelantar un estudio sobre =21 numero de epilépiicos existen-
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tes actualmente en el Departamento de Bolivar. Para esto fu€
necesario conformar un grupo profesional interdisciplinario
con capacidad para tomar todas las historias clinicas de los
pacientes atendidos en la Liga Colombiana contra la Epilep-
sia de Bolivar; con el &nimo de hacer un estudio cientifico

de toda la informacidn que ahi se tiene de cada paciente.

- Justificaciodn.

La liga justifica este estudio teniendo en cuenta que la E-

pilepsia como todos los estudios patoldgicos que padece el

individuo y por extensidn la comunidad, se considera kdsi -

camente un problema de tipo epidemioldgico y que 1ldgicamen-

te debe ser tratado como tal. Ademas las serias implicacio-

nes de este morbo en la persona, su familia y en la socie -

dad crea la necesidad de conocer la magnitud del problema

de la epilepsia, la localizacidn en zona geografica, asi co-
mo profundizar en las caracteristicas mas relevantes del pa-
ciente epiléptico y asi poder tener bases sdlidas con el fin

de desarrollar un programa para su adecuada rehabilitacidn.

- Objetivos Especificos.

)
e
=

1

Dentro de los ebjetivos especificos trazazdo: mara est

vestigacidn retomamos los mds esenciales:
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* Conocer como se distribuyen los epilépticos segun la e -

dad y sexo.

* Determinar que tipo de actividad laboral u ocupacidn de-

sempefian los epilépticos.

* Establecer las tasas de prevalencias por edad y sexo de
la epilepsia, segin el tipo de ellas. (cddico internacional

de clasificacidn).

* Detectar en los epilépticos cual fue el origen del pro -

blema gue actualmente le agueja.

* Saber la proporcidn de pacientes gue en la actualidad es-

tan controlados.

* Establecer la interrelaciodn entre las diferentes variables
gue se estudian (edad, sexo, origen del problema, ocupacidn,

etc.), Y hacer un analisis de los resultados obtenidos.
SEXO ( Cuadro N® 1).
EDAD PROMEDIO

Hombres: 17.¢6 afios

Mujeres: 19.5 afios
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TOTAL 18.6 afos.

El 48.8% de los epilépticos son hombres; el 51.6% son muje-
res; la diferencia por sexo escasamente es de 3.2% a favor

de las mujeres.

Sin embargo, se puede establecer que esta diferencia no es
significativa en cuanto a una mayor probabilidad de encon-
trar epilépticos mujeres con relacidn a los hombres. Por o-
tra parte, si los estudios futuros lo corroboran, desde el
punto de vista medico social, en el caso de estar esta di-
ferencia a favor de las mujeres, el problema seria grave,
por el hecho de incidir sobre la lactancia y la misma edu-

cacion de los hijos.

EDAD.

Del total de los enfermos inscritos, el 78.5% son menores de
25 afios; el 45% son menores de 15 afios v un 5.5% son nifos

gue aun no han cumplido sus primeros 5 afios. La edad prome-
dio para todos los pacientes es de 18.6 afos; para los hom-

bres 17.6 v 19.5 para las mujeres.

Coincide este hallazgo con el hecho de ser la adclescencia

la ecdad més afectada por estos pacientes. Incide esto, natu-
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ralmente, en la preparacidn intelectual y laboral, pues es-

ta es la etapa de la vida bdsicamente formativa.

SEGUN LA ACTIVIDAD QUE DESEMPENAN (Cuadro N2 2).

De un total de 612 pacientes, a los cuales se les pudo ave-
riguar si estaban o nd desempefiando alguna actividad o tra-
bajo, resultd que 311 (50.8%) eran estudiantes; 80 (13.1) de-
sempefiaban una actividad remunerada; 106 (17.3%) estaban o-

cupados en qguehaceres del hogar.

Con relacidn al total de pacientes, para guienes se analizd
su ocupacidn 115 manifestaron no tener ningudn tipo de acti-
vidad por lo gue se pudo establecer un porcentaje de 18.8%
de pacientes desempleados, situacidn que tiene serias com -
plicaciones de orden econdmico y social para la cual sera
necesario adelantar, en la medida en gue los recursos lo
permitan, cursos de capacitacion.

SEGUN EL ESTAD® CIVIL (Cuadro # 3)

Con relacidn al estado civil, 332 pacientes tenian 18 afos
vy mas edad, de los cuales 209 (62.9%) estan va unidos (casa-
dos o0 nd); el resto, 123 aidn se mantienen solteros. Es nece-

sario tener en cuenta la alta proporcion de casados, lo gue
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da a entender que nuestro pueblo no tiene demasiados tabues
hacia la enfermedad y que con facilidad encuentran los epl-
lépticos manera de organizar su hogar, lo que facilita mu -

cho su vida.

SEGUN EL ORIGEN DEL PROBLEMA (Cuadro N2 4).

147 pacientes (57%) declararon que el origen del problema
lo constituia los antecedentes familiares. Abuelos, padres,
tios, todos juntos, son originarios del problema en 66 pa -

cientes, cgue relacionados con 10s 147, constituyen el 45 %.

Los traumatismos encé€falo-craneanos, asi como las enferme -
dades del embarazo, parto y puerperio, son también importan-
tes como origen del problema, puesto gue 48 pacilientes (18.6%)
lo manifestaron asi. La meningitis v la "fiebre alta™ con un
14.4% sobre el total de casos son también dignos de consi-

deracion.

El sarampidn, como origen del problema, alcanzd un porcenta-
je del 4.6%. En resumen, los antecedentes familiares tiene
una alta incidencia como origen del problema, situacidn gue
Gebe considerarse para prevenir la presentacion de nuevos ca-
sos de epilepsia. En nuestros pueblos es frecuente la unidn

entre familiares cercancs (primos), lo gue hace m&s peligro-
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sa la aparicidn de enfermos en la prole.

SEGUN TIPO DE EPILEPSIA (Cuadro N2 5).

Se usd la clasificacidn internacional de Epilepsia. Revi -
sando los 685 casos, se encontro gue 560 (82%) padecen de
Gran Mal. Le sigue en orden de importancia, pero con una
menor frecuencia, los Atagues TOnicos. Los demds estados
patoldgicos se dispersan con frecuencia muv reducidas. Es
importante tener en cuenta que el mejor estudio del pacien-
te por parte de los médicos en el futuro, descubrird varian-
tes importantes. Por ejemplo, las crisis psicomotoras, gue
a veces son confundidas por los pacientes como trastornos
emocionales o simplemente psiquidtricos. Lo mismo podria de-
cirse de las ausencias, que no son descubiertas por los pa-
dres ni maestros y por tanto no acuden al meédico. Una cam -

pafia en la comunidad, resolveré el prcblema.

SEGUN LA CONTINUIDAD EN SU TRATBMIENTO (Cuadro N2 6.)

Uno de los aspectos mé&s importantes en el tratamiento de 1la

Epilepsia, lo constituye el control, gque se haga el pacien-

te. Para el periodo en referencia, el 78% del total de pa -
’

cientes se mantenian controlados en la LCE. Los demas, tal

vez por inconvenientes del traslado de su lugar de residen-
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cia a la sede de la LIGA o por otros aspectos, no han po -

dido controlarse.

La LCE adelantando actividades tendientes a recuperar los
pacientes que estdn inscritos para lograr una cobertura to-

Ces i, [277)

(27) PANDIRNO, Jaime y PACHECO, Gustave. Revista Epilepsia en
Ceolombia. Capitule de Bolivar, Cartagena, 1982, Vol 2.
NE2a Ppr B = ik




CUADRO N@ 1.

PACITINTES INSCRITOS EN LA L.C.E. RESIDENTES EN BOLIVAR SEGUN EDAD Y SEXO
. SEXO
GRUPOS DE EDADES TOTAL % —
HOM. % MUJ.

5 afios 38 55 22 3.2 16 2 o3
De 5 a 14 afios 274 40.0 133 19.4 141 20.6
De 15 a 24 afios 226 33 20 118 17.2 108 15.8
De 25 a 34 afios 85 12.4 38 5 w5 47 6.9
De 55 a 44 afos 34 5.0 11 1.6 23 3 0
De 45 y mas 28 4.1 1.0 1.5 18 2vi6
TOTAL 685 100.0 332 48.4 353 51.6

ANALISIS:



CUADRO N¢ 2.

PACIENTES DF 7 ANOS Y MAS DE EDAD EN LA L.C.E. RESIDENTES EN BOLIVAR, SEGUN LA ACTIVI-

DAD QUE DESEMPENAN

NANCTIVIDAD Ne %

Estudio 311 50.8
Quehaceres del hogar 106 197 3
Trabaijo 80 158y .21
Sin actividad 115 ' 188
TOTAL 612 100.0

ANALISIS:



CUADRO N2 3.

PACIENTES MAYORES DE 18 ANOS DE EDAD, INSCRITOS EN LA L.C.E.

SEGUN ESTADO CIVIL

RESIDENTES EN BOLIVAR,

ESTADO CIVIL Ne )

Solteros 123 BT end:
Unidos 208 62.9
TROLAL 332 100.0

ANALISIS :



CUADRO Ne 4 s
PACIENTES INSCRITOS EN LA L.C.E. RESIDENTES EN BOLIVAR, SE-
GUN EL ORIGEN DEL PROBLEMA

o

ORIGEN DEL PROBLEMA Ne

ANTECEDENTES FAMILIARES

Abuelos 5 1 -8
Madre : 9 O
Padre 10 3wl
Hermanos 28 10.8
Tios 42 16.3
Primos 36 14.0
Hijos ul 0.4
Familiares sin especificar 16 Blw2
SUB TOTAL 147 57.0
Traumatismo encéfalo craneano 24 9.3
Meningitis 18 7180
Fiebre alta 19 7.4
Enfermedades debidas al embarazo -

parto- puerperio 2¢ OF 3
Sarampidn 12 4.6
Encefalitis 3 1. 2
Tosferina 4 1. §
Otros estados patoldgicos 7 2.7

ANALISIS:




CUADRO N2 5.
PACIENTES INSCRITOS EN LA L.C.E. RESIDENTES EN EL DEPARTAMEN
TO DE BOLIVAR, SEGUN TIPO DE EPILEPSIA

COD. TIPO DE EPILEPSIA Ne 2
Al Gran Mac 560 81.8
A2 Ataques Tdnicos 31 4.5
A6 Ausencias . 24 3145
Bl Ataqgues Cldnicos Unilaterales 22 B o3
C2 Atagues parciales con sintomatologia

compuesta. 14 2.0
Ava Atagues atdnicos prolongados. 6 0.9
A3 Ataques Cldnicos 0g7
A7 Atagques atdnicos 0 47
Al Ataques parciales con sintomatologia

simple 5 0.7
Czb Ataques parciales con automatismo 4 . 6

Otros 9 1.3

TOTAL 685 100.0

ANALISIS:




CUADRO Ne 6

PACIENTES INSCRITOS EN LA L.C.E. RESIDENTES EN BOLIVAR, SEGUN LA CONTINUIDAD EN SU

TRATAMIENTO
PACIENTES Ne 3
Controlados 544 77.8
No controlados 152 22y
TOTAL ' 100.0

ANALISTS



4, EL TRABAJADOR SOCIAL FRENTE A LA PROBLEMATICA

DE LA EPILEPSIA EN LA FIRE

En cuanto a Trabajo Sdcial, en la FIRE es necesarlio sefia -
lar un concepto moderno, actualizado acerca de su ocupa -
cidn esbozados por Yolanda Ldpez Diaz: "Teniendo en cuenta
los procesos de descomposicidn social inherentes al proce-
so de distribucidn del producto de la sociedad capitalista,
la profesidn de Trabajo Social, se ocupa en su intervencidn
profesional de un conjunto de individuos gue presentan in -
capacidades individuales y sociales de funcionamiento "anor
mal" dentro de su grupo de pertenencia, orientando su rela-
cidn profesional hacia el conocimiento y tratamiento de los
factores socio-feamiliares gue originan el problema y deter-

minan su manifestacidn v desarrollo.

Es por esto gue el Trabajador Social como profesional, se
ubica desempefidndose en el &rea de las relaciones laborales
de las empresas; en el drea de servicios de lz madre y el

nifio en peligro fisico o moral, en el &rea de los servicios

1

colectivos, implementando procesos de redisiribucicdn de es-
tos recursos, entre los sectores trakajadores, y en el &rea

109
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de la Rehabilitacidn Social.

En un nivel m&s concreto del conocimiento, el Trabajo So -
cial como disciplina debe aproximarse al entendimiento de
todas aquellas leyes y tendencias que determinan la dind -
mica social, cultural y psicoldgica de los individuos y de

los grupos a los cuales va dirigida su intervencidn". (21)

En el concepto amplio y objetivo expuesto arriba, se resu-
me la participacidn del Trabajador Social en la ardua ta -
rea de Rehabilitacidn intecgral del paciente con epilepsia,
sin embargo limitandonos a la funcidn que precisamente es-
te cumple en FIRE, se encuentra que tiene un gran papel en

el proceso rehabilitador:

- Tiene a su cargo la ejecucidn de labores de investigacidn
y asistencia a pacientes y a la comunicdad, con el fin de

colaborar en la solucidn de las dificultades de indole per-
sonal, familiar, social e institucionzl gue puedan interfe-
rir los objetivos de la rehabilitacidn integral del pacien-

te con epilepsia.

4]

specificamente realiza:

(21) LOPEZ, Yolanda D. Procesos y Politicas Socizles. Revis-—
ta de Trabajo Social. Bogota, 1984. p.22.
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- Orientacidn a personas con epilepsia, haciendolas cono -

cer los elementos fundamentales de é&sta.

- Difusidn de informacidn del tratamiento medico, social vy

educativo al paciente y su familia.

- Promocidn de campafias tendientes a la prevencidn de la e-

pilepsia y la orientacidn adecuada ante la presentacidn de

esta.

- Mantener relacidn con instituciones afines de la ciudad.

- Rdministracidn de un fondc denominado reversidn a la comu-
nidad mediante el cual se puede suplir deficiencias econdmi-
cas, debidamente comprobacas, de los pacientes para sufragar
costos de algunas drogas, examenes Y/O pruebas de laborato-

rio reqgueridas.

Para mejor confirmacidn de laz importancia del Trabajo Social

en el proceso, retomamos conceptos emitidos por una profesio-
nal en Trabajo Social acerca de la intervencidn del Trebaja-

dor Social en el sector de la Salud Colombiana, €sta profe -

sional resalta frente a un grupo de eminentes cientificos

mien-

(R

en el dia Panamericano del M£dico, como el auge, crec

to y desarrollo de la profesidn, ha idc & la par con el de -
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sarrollo de una politica social del Estado, amparada en ei
cardcter e importancia gue se le estd imprimiendo a la co-
munidad de autogestora y participe de su propio desarrollo,
como una de las formas md&s efectivas de dar impulso a si -
tuacion.'s que son remediables frente a las indigencias co -

nmunitarias.

Dentro de las estrategias del Sistema Nacional de Salud ac-
tualmente, se destaca como técnica para lograr el manejo de
los problemas de la salud, la conformacidn de equipos mul -
tidisciplinarios, por considerarse hoy en dia, que los pro-
blemas de la salud no deben tratarse en forma aislada, si-
no que es necesario v deben ser enfocados y abordados en
forma integral y multiprofesional, por tener estos origenes
también multicausales, es como resultado de la interaccion
reciproca de los factores multiples que son determinantes y
desencadenan problemas de salud en los individuos, condicio-
nes del medio ambiente, caracteristicas fisioldgicas, socia-
les, familiares, culturales, asi como caracteristicas de la

propia personalidad de cada individuo.

Para gque se de esta intervencidn se necesita un proceso me-
todoldgico dentro del cual hay gque recurrir a el estudio,

diagndstico, tratamiento y rehabilitacidn socio-familiar.
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Dentro de egte marco se desempefia el Trabajador Social en
la FIRE, acentdandose su labor en la Terapia Familiar. E1l
profesional en el FIRE actuUa a nivel administrativo y asis-
tencial con acciones de promocidn, prevencidn y rehabilita-
cidn. Ocupa un lugar definido, se le identifica haciendo -
sele participe de lleno al conformar como elemento determi-
nante el equipo profesional multidisciplinario de el FIRE.
Como su accidn e intervencidn parte de su contacto con el
paciente, su nudcleo familiar y la comunidad, es preciso gue

se togue el tdpico de la funcidn de la terapia familiar den-

tro del proceso de Rehabilitacidn.

i pesar de la identificacidn y ubicacidn del profesional en
esta fundacidn, se queda corta su intervencidn a nivel de
familia, no por que no se le d€ prioridad, sino por la fal-
ta de tiempo para cubrir la cobertura de atencidn a pacien-
tes gue estan bajo tratamiento integral en esa Fundacidn.
Pero tampoco podemcs desconocer la importancia cque histdri-
camente ha tenidc la familia como institucidn, por lo tanto
no se puede desconocer tampoco al momento que se pretende a-
bordar al hombre con su problemética social. Consecuencial-

mente, hay gue afirmar que el hombre v su situacidn familiar

Fh
=24

ificilmente se desligan.

oN]

Con esto se guiere cemostrar la completa relacidn gue existe
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entre el paciente, tratamiento médico cientifico y su nd -
cleo familiar 'y en uUltima instancia, viene a determinar los

resultados satisfactorios o no, en el paciente epiléptico.

El interés de plantear la forma de intervencidn profesio -
nal en la Fundacidn para la Rehabilitacidn Integral del Pa-
ciente con Epilepsia, .no parte de la especulacidn, sino de
las experiencias profesionales a cerca de este tdpico de la

Epilepsia gque se viene dando en la ciudad de Cartagena.




PROPUESTAS

Estas hacen parte de los resultados de todo proceso inves -~
tigativo, especialmenﬁe al concluir las etapas de su desa -
rrollo, por esto y después de lograr en parte los objetivos
propuestos y sefialar una 1dgica conclusidn, se deja muy cla-

ramente expuesta las siguientes propuestas:

- Eacer del tema de la epilepsia ¥y la problemdtica del pa -
ciente cue la padece, un aspectio ecsencial dentro del estu -
dio del Trabajo Social, a fin de poder ubicar las acciones

del profesional dentro del tratamiento ¥ el proceso rehabi-

litador del paciente epiléptico.

- Es necesario clarificar a nivel tedricc los conceptios erro-
neos y ademds escasos que sobre la epilepsia se tiene a ni -
vel de los estudios de Trabajo Social, a fin de crear espec-
tativas para su investigacidn v participacion en todo & 1lo
que al morbo se refiera.

- -~

- Con ceonocimientos mas amplics, verif

S

jUN

icar como esta tem

)

)

ci

rl
(@)
|

cz no es manejo solo médico-cientifico, sino cue los




res multicausales y las consecuencias de estas hacen nece-
sario una participacidn interdisciplinaria para lograr una

rehabilitacidn integral del paciente.

- Resaltar ademds el papel que dentro del proceso de trata-
miento de rehabhilitacidn del individuo con crisis epilepti-
ca, Jjuega la terapia familiar, la que igualmente como la te-
matica de la epilepsia ocupa muy poca atencidn dentro del es-

tudio del Trabajo Social.

- Promover acciones médico-cientificas a nivel de la Univer-
sidad gue en la practica pueden ilustrar 2 la comunidad Uni-
versitaria sobre la situacidn especial del individuo con e-
pilepsia, comportamiento conductual, familiar, comunitario

v laboral.

- Conformar grupos de estudics v seguimiento de cases con
pacientes con crisis epilépticas. Con el animo e recibir

estado ¥y

de los mismos el mavor conocomiento a cerca de Si
preocupacicnes de estos, como medio para trazar acciones en

la tarea de avuda v rehabilitacidn.

- Una recomendacidn especial, se hace a los interesados en
una verdadera investigaciodn, v es que se continide este pro-

g ’

ceso investigativo a fin de obtener mas elementos de juicio,




gue sirvan mas adelante para méjorar la participacidn, ac-
cidn del Trabajador Social en la tarea rehabilitadora del

paciente epiléptico a nivel nacional.

- Emprender acciones conducentes a lograr una identifica -
cidn y reconocimiento.a nivel laboral de las capacidades

del individuo con epilepsia para desempefiarse laboralmente.

- Apovar, ampliar y desarrollar las instituciones que traba-

jan por la atencidn cientifica del epiléptico.

- Crear proyectos de centros de capacitacion integral para
el epiléptico, a fin de ampliarlos dentro del proceso de de-

sarrollo laborel del pai's.




CONCLUSION

A1 entrar mads de lleno al estudio de la Epilepsia no como

problema clinico, sind como problema médico-social, nos en-
contramos con una situacidn especial, que presenta sus pro-
pias caracteristicas y cue hasta el momento han sido de muy

poca atencidn para el Trabajo Social y su profesional.

Es una ldcica conclusidn, dado el desconocimiento cue se
tiene de lo eue en si es la Epilepsia, del morbo como tal,
de su incidencia a nivel del individuo cue la padece, a ni-
vel comunitario, leaboral ¥y social en generzl. Conocer de la
Epilepsia y todas sus consecuencias no es tarea facil, no es
de una investigacidn parcial como se podria denominar la pre-
sente investigacién. Se reguiere de un cunulo de conocimien-
tos v de estudios no sdlo tedricos, sino basados en experien
cias, vivencias personales gue son las gue brindan el mayor

aporte en un momento dado, gue ilustran la tares cel inves-

tigacdor.
Para conocer ée esta problemé&tica, no basta, o no es sufi -
ciente ser medico, gicdlogo o Trakajador Socizl, como lo a-




notara 21 Dr. Ja.m2 Fandifo 2n una e sus inktervenciones
frente z sminentes profesionales, es necesar io identificar

cque corresponde a cada pacien-

lcas, es mds necesario aprender a

e COn 3uUs Crilsls esuecifl

identificar al paciente con todos sus valores, con 3us 1li-

aciones y afecciones psico-f£isicas vy dentro de su con -

torno familiar, comunitario ¥ social en 21 gue el paciente

b

con zpilepsia s3e desenvulzave.

que fue

o

£l haber pcdido abordar esta temdtica, no signific

Ve

1 azar o por que fuera fdcil. Fud el resultado de

)

escogida ¢

.

un planteamiento preliminar acerca de la problemdtica social

de la Epilepsia, de como a pesar de ser un problema de sa-
lud nacional, adn no es motivo de estudio v eleccion del &-
rea como intervencidn del Trabajo Social vy del profesional

S B

Otro de los aspvectos gue pueden seflalarse como resultante

de este estudio, es 1la identificaéidn de la incidencia di -
recta gue tiene la crisis epiléptica en el nucleo familiar,
Yy consecuencialmente en el aspecto economico de la misma. La
influencia en el medio laboral, y el poco avance en cuanto a
la visidn que en general tiene la comunidad, incluyendo a
profesionales de distintas &reas frente al paciente con epi-

lepsia. La visidn oscura, poco cientifica de la que se habla




en los primeros capitulos, actualmente ha sido muy poco su-
perada, si se tiene en cuenta o se observa la posicidn de
individuos y comunidad, frente a un paciente con epilepsig,
piensa gue es contagiosa, que no se puede casar, O gue es
un demente, y ninguna de estas situaciones se dan en el pa-
ciente con epilepsia, mucho menos la demencia. Ya se habia
sefialado tambhi€n como ' no debe confundirse o relacionarse
una situacidn psiquidtrica con la epilepsia y que un epi -
léptico no debe ser tratado por psiguiatras, a menos que se
reguiera de su intervencidn después de comprobar esta nece-
sidad. Agui cabe recordar el porgque se habla de la disfun -

cionzlidad educativa de la comunidad (capitulo 3).

De acuerdo a los pocos datos estadisticos que hasta ahorea

se pueden obtener, revelan como la mavoria de pacientes epi-
lépticos pertenecen & nucleos familiares que se ubican enel
sector de clases con menos recursos econdmicos, VvV que conse-

cuenclalmente deben aceptar este problema sin poder someter -
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Se a un tratcamlento riguroso cque pueda aliviaries la situa-
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1 alto costo de los
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dn de crisis epiléptica. Esto da
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medicamentos anticonvulsivos, & los cuales no tienen acceso
estos pacientec de escasos recursos economicos. Ecste factor

afecte directamente al proplo paciente, &l ver frustradas su
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Es determinante, la influencia del nucleo familiar, de la
comunidad o vecindario y de la sociedad en general en el
compor tamiento, rehabilitacicon y recuperacion del paciente
epiléptico. A nivel laboral estas personas son rechazadas,
por la misma actitud que en las empresas se ha tenido fren-
te al epiléptico, lo consideran incapaz de realizar S desem-
peflar tareas a nivel laboral. En cuanto a esto se refiere,
el paciente epiléptico no lo cobija ninguna ley laboral que
permita exigir y reclamar sus derechos como persona normal

en capacidad de ejercer sus tareas laborales.

Los factores antes sefialados, son indicadores de la necesi-
dad de tomar y apropiarse por parte del Trabajo Social y el
profesional del &rea, del fendmeno de la epilepsia reconoci-
do cientificamente como problemz social. Ademads, es la unica
forma de entrar & familiarizarse con esta situacion y poder
entrar a hablar con mé&s precisidn sobre la Rehabilitaciodn In-
tegral del Paciente Epilépitico. Es aspectc de la rehabilita-
cidn &e este paciente, es el aspecto a destacar de este tra-
bajo investigativo, el cual se ha pcdido demostrar al descu-
brir la gran experiencia cue & nivel latinoamericano se estad
dando en la ciudaé de Cartagena, en la Fundacion para la Re-
hebilitacidn Intecral del Epil€ptico -FIRE-. Se hace necesa-
rio descubrir mds sobre la epilepsia, va gue zcerca de estea

tareea no se tiene pleno conocimiento en el medio profesional




Yy universitario-Trabajo Social- de la ciudad de Barranqui -

1lla.

NO existe ningun propdsito de desconocer la labor social

gque cumple la Liga Coloﬁbiana contra la Epilepsia en esta
ciudad, pero el interés gue movid a este grupo de investi-
gacidn, fué el de encontrar y observar mas de cerca la for-
ma y los pasos que se cumplen en este proceso rehabilitador
integral, en donde el Trabajador Social como profesional tie-
ne un papel importante a nivel del nucleo familiar, de la co-

munidad educativa vy de la sociedad en general.

Después de la visien globzl v las caracteristicas especifi-
cas gue identifican la problemética del paciente epiléptico,
es menester resaltar como la problemZtica de la Epilepsia,
termina no siendo un problema ajeno al Estado, ni a las au-
toridades del Ministerio de Szlud especificamente. Tampoco

estructura de corte

QD

esta al margen de la situacicdn de un

m

capitalista como la nuestra, en donde no importa la presen-

tacidn o socializacidn de los servicios, a fin de cobijar a
una poblacidn cue padece mds la ausencia de unas politicas
sociales que le mermitan a los sectores ¢e menNOS recurcsos

. %

>n los mismo e
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lograr su-
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econdmicos, su participacid
perar uno de loc mas importantes estados carenciales como es

la calu&. Sector dentro del cual se ubica la situacion del
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paciente epiléptico, al encontrarse actualmente marginado
por asi decir, de toda la estructura social y su avance,
marginalidad gue se manifiesta en la nula participacidn co-
lectiva que tiene este grupo de personas (casi medio milldn
de habitantes), en todo el denominado proceso de desarrollo
socio-econdmico del pals. Recordando, que si el Estado no
ha tomado participacidn directa en esta problemdtica, estd
indicando que le importa poco el desarrollo del mismo pais,
va que segun conceptos cientificos, la epilepsia es de pre-

valencia en los paises en vias de desarrollo.
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CONCLUSIONES DEL PRIMER CONGRESO NACIONAL

DE EPILEPSIA

1. La epilepsia en Colombia es un morbo prevalente que com-
promete probablemente del 3 al 5% de la poblacidn colom-

biana.

2. La influencia directa que tiene sobre la comunidad colom-
biana esta enfermedad es enorme V el Estado aun no es ple-

namente conciente de esto.

3. Una gran cantidad de nifos gue padecen epilepsia son des-
pedidos de las escuelas por temor, ianorancia o despreocu-
pacidn de maestros, quedando sin escuela VvV siendo relega-

¢os a sitios inconvenientes para su educacion.

4. La epilepsia sigue siendo un teby para la sociedad colom-
biana ¥ quien la sugre estéd desamparado por la legisla -
cidn actual.

Los medics diagndsticos de la Epilepsia, son generzlmente

=

tn

inalcanzables para la mayoris de la gente, lo mismc gue €l




tratamiento, que debe ser por mucho tiempo.

No hayv investigacidn cientifica sobre el morbo, auspicia-
da por el Estado o la empresa privada. Hay esfuerzos ais-
lados de gran importancia, pero gue reguieren una compren-

sidn mavor para evitar su desaparicion.

NOo se ensefia a los estudiantes en Ciencias de la Salud,
especialmente, toda la problemdtica del epiléptico, lo
eue trae falta de diagnCstico oportuno y tratamiento ade-

cuado, tanto médico como social, que deben ir a la par.

En consecuencia, se redgulere:
- Crear un comité auspiciado por el Estado para hacer un
estudio de prevalencia de la Epilepsia en Colombia, en coo-

peracidn con la Liga colombiana contra la Epilepsia.

bt

lacer un estudio sobre el deterioro emocional y econdmi-
co cue estd incidiendo pesadamente sobre las familias de
estos enfermos v descubrir la manera de avudarlos.

- Cregar centros, auswpiciados por el estado o entidades pri-
vadas, para la rehabilitacidn de nifos epilepticos con &i-
ficultzcdes cdel aprendizaje, diferentes a centros para re -

tarco mental, va cue estoz nifos son pacientes alumnos v

pueden frecuentemente, reubicarse en estudios regularec.




Ne)

- Hacer una campaﬁa.mby intelectual entre los profesiona—
les del derecho para despertar la necesidad de cambiar
términos injustos y tratamientos inadecuados a la situa -
cidn actual del desarrollo de la humanidad y que dejan a
la persona que sufre de epilepsia como un marginado total.
- Fortalecer los Capitulos de la LCE para que alli se pue-
dan prestar servicios a precios alcanzables a los pobres,
con JSptimo nivel cientifico y gran responsabilidad profe-
sional, recordando que primero esta la responsabilidad que
la bonhomia aunque esta Ultima también es indispensable
para un epiléptico y su familia.

- Crear centros de investicacicdn cientifica sobre el mor-
o e insistir ante las universidades sobre la responsabi-
lidad de crear conciencia entre lcs estudiantes de todas
las disciplinas sobre la importancia wara Cclomkia de ha-
cer lo que oircs paises desarrollados han iniciade hace

muchos afios.

Hacer un Congreso Nacional cada dos afios cue sez 1lo mas
cercano a la realidad colombiana, abilerto a todas las dis-

ciplinas.
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INTRODUCCION

Al 1legar a la culminacidén del periodo académico de forma-
cién universitaria, se hace necesario la presentacidén de -
una moncgrafia que permita mis adelante la obtencidén del
titulo de Trabajadora Social. Pero mds que este requisito
es la adquisicién de nuevos conocimientos que fortalezcan

nuestro actuar profesional.,

Por estas razones escogimos como tema de investigacibén pa-
ra estudiar la Epilepsiaj; bosibilidades de }ecuperacién NS
reinsercidén del epiléptico en su medio familiar, comunita-
rio y laboral, por lo cual se ha titulado nuestro tema "La
Participacién del Trabajador Social en la Problematica So
cial del Enfermo Epiiéptico. Experiencia del FIRE-Cartage-

nae.

La problemitica del epiléptico combina lo bioldgico con 2o
psicolégico y lo social, corresponde al Trabajador Social
el estudio y atencidén de lo social en la medida que los
niicleos de referencia del paciente son la familia, el ve-
cindario, én lugares de trabajo o estudio, etc. Estos he-
ches obligan al Trabajador Social a penetrar en esta pro-

blematica.




En consecuencia el presente anteproyecto establece 1los -

pasos a desarrollar en nuestra tesis de grado.




1. JUSTIFICACION

La eleccidn del tema sobre La Problematica del Enfermo -
Epilépticé, ha sido desde el momento en que nos enteramos
de su incidencia tanto en el niicleo familiar, social y la
boral y el impacto que esta tiene en el propio individuo,
motivo de inquietud por encontar las formas de un proce
so rehabilitador y dentrb del cual el Trabajador Social

puede definir su aporte y su papel.

Es sabido como la Epilepsia cbmo enfermedad ha acopmaila-
"do al hombre desde épocas antiguas, consideréndosele en-
tre algunas culturas como un don especial y divino, em -
otras comb la Judeo-Cristiana, como signos fatalistas -
del pecado y feflejo del demonio, pero de cualquier mane
ra siempre resultd una de las enfermedades mis dificiles

de conocer y atender.

Hoy sracias al desarrollo farmacoldgico, las terapias re
sultan mas eficientes_y la medicina haciendo acopio de
un avance tecnolégico llega con mayor objetividad y efec
tividad a dominmar esta enfermedad. Es importante anotar
como actualmente y con el avance farmacolbgico, la Epi-

lepsia se mira no sélo desde el &rea médica, sino que -




se ha entrado a estudiar los imnactos que produce en Gl-

tima instancia en la familia y la comunidad.

Ante este problema generalmente la posicidédn que se adop-
ta es la del abandono 6 bien de sobrenroteccibdn, desfi -
gurando asi 1o que deberfia ser la posicidn objetiva en -

la cual es necesario atender esta situacidn.

Por lo que para el Trabajo Social, resulta mAs que inte-
resante el poder determinar y detenerse mis en éste pla-
no de la realidad, a fin de llegar a racionalizar nuevas
experiencias que hoy dia se desprenden de los ensayos -
que se dan a nivel institucional como es el caso concre-
%6 45 1% Fildscisy [FIRE de Ta, $iuiad ds Gartagens. = bsoe
vés de la cusl se podr& medir la verdadera atencién re-
querida por el paciente epiléptipo, dada la situacién es

pecial que éste individuo presenta.

En este caso el Trabajador Social se presenta como dis -
ciplina oportuna para crear mecanismos adecuados a =
esta realidad, en la medida que coad&uva a una atenciébn.
bésica social para su.recuperacibén. Por éstas y otras ra
zones.el propio trabajo de investigacién pretendido de -

mostrard el papel determinante en la visibén multidisci -

plinaria que hoy ya se tiene de este problema.




2. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL.

Sefialar como el individuo afectado por el problema de Epi
lepsia puede ser recuperado para la comunidad, el nficleo

familiar, incluso para el trabajo, en la medida que el -
Trabajador Social comprenda y actle cientificamente fren-
te a su problemitica Social y que cuente con adecuados -
centros de atencién como el FIRE de la Ciudad de Cartage
na, en donde se estéd atendiendo al paciente epiléptico en
forma integral, bajo concepcidn. cientifica totalizadora-

relacidén médico-familia, los aspectos multideterminantes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

Demostrar que la experiencia acumulada por la Fundacidn -
para la Rehabilitacibén Integral del Paciente Epiléptico -
FIRE, se constituye hoy en dia en la mlxima posibilidad -
de hacer de la epilepsia una enfermedad de facil manejo y
comprensidén entre el nicleo familiar y la comunidad a las
que Trabajo Social puede prestar sus servicios, asesoria
para permitir la ayuda al paciente en el proceso de rein-
sercién a su nflicleo familiar y la comunidad en'la medida

que se cuente con el proceso terapelGtico experimentado -




por esta Fundacidén FIRE.

Determinar como el TrabajJo Social no es una disciplina -
opuesta a otras discipliinas que hoy participan en la ta-
rea de afencién, recuperacién y adaptacidén del »naciente

epiléptico a su nficleo familiar, medio productivo tanto

comunitario. Es muy posible que el Trabajo Social consti
tuya ser un elemento vital en un momento dado, en lo que
corresponde a la atencidén y comprensién del ntcleo fami-
liar para el enfermo, debido al desajuste con que la ma-
yoria de las veces actlan grupos familiares frente al in

dividuo afectado por la epilepsia.

5. FORMULACION DEL PROBLEMA

Los pacientes atendidos por la enfermedad denominada Epi
lepsia, no solamente enfrenta su problema desde el punto
de vista médico, sino también psico-social y laboral, da
da las condiciones especiales que crea dicha enfermedad.
Su temprana aparicién_ya sea en la nifiez 6 en la puber -
tad van a llevar al individuo a tener un tratamiento pro
longado en el tiempo, lo cual va a significar que 1los

contreles mnédico-sociales que se den, esten permanente -

mente sobre el paciente, el cual puede crear una ten =




sidén especial sobre su personalidad, la que de por si

ya viene siendo afectada por la enfermedad.

Para el caso que atafie a esta investigacién, el proble

ma se centra en la influencia que tiene la enfermedad
en el nlicleo familiar y por ende en la comunidad para-
tratar y aceptar al afectado de epilepsia como un su-

jeto capaz de coavivir en términos normales.

Dado el sentido proteccionista con que actha el nfcleo
familiar a percibir las caracteristicas de la epilep -
sia que en ciertos momentos genera convulsiones que de
jan incapacitado al individuo para su defensa ante ei
peligro, lo cual obliga a la familia a querer excluir-
lo de la vida social o imponiéndole al paciente tocda

una serie de reglas que lo privan de una total liber -

tad en su socializacién.

Si el comportamiento familiar tiende a ser excluyente,
el resto de la sociedad también busca alejarse de este
grupo de poblacién-afectada no solo en el caapo social,
sino en lo més importante del hombre como es su produc
tividad. La persona afectada por esta enfermedad prac-

ticamente es impedido socialmente pura trabajar, con-




virtiéndose en un problema y una cargé para la famil_
lia y traumatizando mias su tratamiento clinico. Para -
tal fin en Cartagena se ha creado un centro de rehabi-
litacién del cual se ha venido mencionando en los pun-
tos anteriores-FIRE~ que busca desarrollar una aten -
cibén integral multidisciplinaria al enfermo epiléntico,
péra que pueda superar su aislamiento y dewmostrar coimo
es factible rehabilitarse para el trabajo y la vida so

cial en grupo.

De las experiencias acumuladas por la Fundacién Insti-
tuto de Rehabilitacidén de Persona con Epilepsia FIRE,
se demuestra que el término de "Fersonalidad Epilép-

tica ", no puede aceptarse ya que :

-~ Cuarenta y cuatro pacientes demostraron tener una -

personalidad rigida, &spera, irritable, egocéntrica;

- Trece pacientes Jjovenes eran sobre todo, agresivos,
ipritables, inquietos, hiperactivos, temperamenta -
les, hipersensitivos, mafiosos con tendencia a la des
trueccion.

- Treinta y seis pacientes tenfian una é dos fases de-
presivas;

- Veinticuatro mostraron sintomas parandicos y sblamen

te ocho pacientes peligrosidad. (1).

8




Esta experiencia anterior del FIRE, permite senalar . -
que es factible programar una politica de rehabilita -
cidén laboral, dado el hecho de que el concepto psiquii
trico de la llamada personalidad epiléptica, es falso,
no negaﬁdo que algunos pacientes presentan fallas sig-
nificativas en su conducta, pero que la cualidad mis -
sobresaliente es la gratitud y empatia que desarrolla-
para sus protectores, entre estas personas también se
ofrece o es frecuente, la lealtad. Basados en estas ex
periencias se considera que todo radica en el plano -
cultural, tanto de la comunidad como del sector labo -
ral, claro estd especialmente teniendose en cuenta el
mismo nGcleo familiar, sectores que no colaboran en la
‘promocidén de estas politicas, ya que el sector laboral
busca mé&s su rentabilidad que la rehabilitacidén y ocu-

pacidén de una persona.

De todos modos se plantea el vacio institucional del -
Estado en la fijacidén de coberturas reales en el campo
laborai que brinden oportunidad al impedido de rehabi-
litarse y méas en el caso que atafie al individuo epi -

léptico.

(1) FANDIfO, Jaime. Epilepsia en Colombia. Tomo III.
Edicidén. Responsabilidad del Capitulo de Bolivar,Car-

tagena 1984.-




Ante esta problemética-el Trabajador Social actha a -
través de la Fundacibén, como elemento motor dentro del
proceso de la tarea rehabilitadora que se busca para -
el paciente con epilepsia. Aqui hoy por hoy el Traba-
jador Social como profesional especializado cumple un
papel fundamental al conformar el equipo multidisci -

plinario que orienta todo este proceso.

A grandes rasgos se puede serialar su papel, por ejem -
plo: dentro y a nivel de nficleo familiar, comunitario,
dentro de la comunidad ¢ducativa con tareas de acciones
educativas y orientadora que conduzcan a la comunidad
y sociedad en general a tomar una actitud consciente,

consecuente frente a la problemé&tica del individuo con

epilepsia.

"En el FIRE, especificamente el Trabajo Social se acep-
ta como una disciplina cientifica-social que estéa en
capacidad de dar un gran aporte a esta tarea de Rehabi

litacién 1Integral de estos pacientes,

4, FORMULACION. DE HIPOTESIS
Feniendo en cuenta el tipo de estudio escogido y la de
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limitacibén del campo de investigacibu, se tratz de -
plantear mls que hipdétesis, son algunas premisas nipo
téticas que sirvan en un momento dado coimo guia de es-

ta investigacibn.

PREMISAS HIPOTETICAS:

- El desconocimiento de la situacidn de la epilepsia
como problema con incidencia multicausales tanto a
nivel del individuo que la padece como de la socie -
dad que lo rodea, han determinado la desatencién -
que hasta el momento se tiene sobre el paciente epi
léptico.

- La disfuncionalidad de la comunidad y del nficleo fami
liar en el tratamiento y comportamiento frente al -
paciente epiléptico, son factores que contribuyen a
conformar la personalidad compleja del individuo =
afectado-sicolégico-siquico-laboral.

~ La intervencidén del Trabajador Social en la Rehabili-
tacidn social del epiléptico, es un factor fundamen -
tal dentro de la atencidén médico-cientifica de la epi

lepsia.
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5. VARIARLES

VARIABLE INDEPENDIENTE

I

SINDROME EPILEPTICO

FUNDACION INSTITUTO DE REHA-
BILITACION DE LA PERSONA CON

i

EPILEPSIA. (FIRE)

!

QUE HACER DEL TRABAJADOR SO-

CIAL.

12

VARIABLE DEPENDIENTE
Cuadro Clinico
conducta Bioldgica

Comportaniento jssico-
15gico,

Comportamiento Social,
familiar y Comunitario.

Disfuncionalidad Educa-
tiva de la comunidad.

Estructura Y Fines

Organizacién y Depen -
dencias.

Funcionamiento

Beneficiarios
Funcionarios: Médicos y
Paramédicos.
Financiacién

Programas

Planes

Proyectos

Seccibdn de Trabajo So-
cial.

Objetivos

Funciones

Métodos

~Programas

-

Planes
Proyectos.




VARIABLE INDEPENDIENTE VA?IABLE DEPENDIENTE
- Edades
- Sexo

— BENEFICIARIOS - Composicidn Familiar

- Conducta Social

- Situacibn Psiquiatrica-

51 5o Lo b,

-~ Rehabilitacidn
~ ATENCION MEDICO-SOCIAL - Integral
- Familiar
- - ILaboral

-~ Educativa.

6. MARCO TEORICO

Sabemos que la epilepsia ha sido un flagelo padecido por

la humanidad a través de toda la historia.

Desde tiempos antiguoé,-la epilepsia como mal ha atacado
“al hombre en general, asi tenemos como figuras a : Dante,
Julio CZsar, el Emperador Teodor Dostoiwewsky, quien al -
final del camino de su vida azarosa, segin la historia -

encuentra la redencién para el flagelo de la epilepsia a

13




manos de Ana Grigorierevma quien sin darse cuenta, rea
liza una tarea rehabilitadora integral al lograr un -
ajuste de sus conflictos interiores y reintegrarlo asi
a la sociedad que empezd enfonces & reconocerlo como - -
la voz de la nueva Rusia, en el caso de Dante, este -
flagelo no fué motivo para que este no desplegara to -
das sus aptitudes intelectuales, se podria seguir ano-
tando genios y figuras de la cultura antigua como for-
ma de destacar la importancia del estudio que se pre -

tende,

Dentro de la historia de la Epilepsia, encontramos co-
mo visidén que se tenia de esta enfermedad era de tipo
m&gico religioso, se pensaba qué el individuo que 1la
padecia era posido por el demonio, la visidén religiosa
hacia creer que esta era un don divino, algo especial
en ciertos sujetos que la padecian. Alejandro Magno fué
también epiléptico, pero esta situacidn no le impidid -
ser uno de los conquistadores mas brillantes de que tu

vo la cultura helénica.

La atencidén especial que caracterizb la cultura greco-
latina al fendémeno de la Epilepsia, fué paso a paso -
remplazada en la cultura cristiana, llevando inclusive

a presentar los estados convulsivos de los enfermos co
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mo senal «e una manifestacibdn posesiva demoniaca.

LS -

Pero tambiéﬁf eé sabido igualmnente que diferentes épo
cas Yy culturas han determinado difer:ntes formas de -
encararla, por lo que todas las actitudes imaginables
por parte del hombre, se han sucedido desde el nrin -
cipio del mundo hasta nuestra énoca. Asi tenemos que
entre éstas lineas y visidn de la enferuzdad de las -
que se viene haciendo referencia, la de los alquinis-
tas y médicos que se confundieron en sus estudios, se
encuentra como en el afio de 1857, un médico Inglés -
llamado Sir Charles Lacock, ;ntroduce en su tratamien
to a pacientes con epilepsia los »srimeros modicamnen -
tos antiepilépticos conocidos como bromuros. La cuali
dad de éstos era la de ser sedativos y que adexds per
mitian la reduccidn de los ataques. Aqui puede decirse
que arranca bajo un sentido farmacoldgico la blsqueda
de una atencién médico-farmaco a dichos pacientes. En
esta rapida experiencia aparecieron el Fenobarbital ¥
otros compuestos que lograron superar a los bromuros
como droga con menos efectos secundarios que el ante-

21 0OT,

Necesariamente hace aproximadamente 40 afios, que la -

industria farmaceftica comenzd a desarrollarse y la-
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ciencia médica pudo hacer uso de una tecnologfa que
permitid fundamentar mas la investigacidn cientifica
en este campo. Una de las drogas creadas en esta -
etapa fué la Dihantin a la cual hay que sumarle los

Gltimos descubrimientos farmacoldgicos como la Carba

mazepina 6 Tegretol y el Clonazepam en el aio 1974,

El Neurdlogo como ramo de la ciencia mé&dica, ha des-
vlegado esfuerzos en computarizar y manejar con las

"més altas tecnologias el tratamiento epiléptico, lo
que hace costoso hoy dia un tratamiento nrolongado,-
rayos X, electro-encefalograma, dado a las gpismas -
particularidades que g2sta enfermedad encierra, lo -
cual hace a la vez que el individuo que la sufre sea
impedido para moverse y relacionarse efectivemente -
en cualquiera de las actividades cotidianas que el

hombre realiza, ya sea solo 6 en su vida en grupo.

Esta situacidn se d& teniendo en cuenta los ataques

generalizados que afectan el cerebro en su totalidad
. ?

por lo cual durante un ataque de tipo gran mal, el -
paciente queda inconsciente, tiene movimientos con -
vulsivos drasticos y sufre amnesia con relacidn al
mismo episodio. Los ataques de ausencia también son

generalizados, observandose en el paciente lapsos de
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conciencia y ocasionalmente automatismo. Con este cﬁa
dro clinico mis otros aspectos que vienen implicitos
en la conducta del epiléptico, la familia y la comu-
nidad, se ha creado una defensa contra la enfermedad
y el paciente que la sufre., La situacidén del paciente
épiléptico como tal tiene una gran incidencia tanto a
nivel de su propia persona, como del propio nfcleo fa

miliar y social.

Dada la incapacidad de comprensidn y entendimiento de
la familia y de la comunidad frente al individuo con
epilepsia, este padece de complejos psicolégicos, so-
.clales y en general de una serie de situaciones que

en Gltima instancia son las que lo van a llevar a to-
mar un compdrtamiento conductual anormal y con compli
caciones sicosociales-agresividad, resentimiento fa-
miliar, aspectos o factores que van a determinar las
formas del tratamiento rehabilitador integral del pa-

ciente con Epilepsia.

En Cartagena, especialmente el Fire escogido para eva
luar los programas y medir la potencialidad real que
tienen los epilépticos para lograr su rehabilitacién

y vincularse a una vida laboral especial, se ha parti

d0 de las experiencias ya demostradas desde el punto-

17




de vista médico-siquiitrico y educativo de que si es
factible llevar a cabo programas extensivos que per-
mitan la vinculacién de estas personas a un ritmo de

vida m&s normal del que comunmente se les dé&.

Por esto el Trabajo Social, considera oportuno promo
ver una mejor culturizacién a la poblacién y en espe
cial a los nficleos familiares afectados por la enfer
medad, de que el epiléptico si puede rehabilitarse -
ya que es " La sociedad la que aliena, sentencia al
individuo con epilepsia a la imbecilidad, creyendo -

que la epilepsia destruye el cerebro " (2).

Constituyéndose en un peligro, ya que si este per -
juicio se convierts en prondstico hace facil que la

)
persona acabe comportandose como tal.

Hoy dia tanto la ciencia médica como el Trabajo So-
cial como disciplina cientifica, considera que el -
objeto basico en el tratamiento de los pacientes -
con epilepsia, no es la ausencia de los ataques, si

no también darle al paciente la oportunidad de un

(2) FANDINO, Jaime. Epilepsia En Colombia. Vol. IV,

# 1. Cartagena 1984. Edicidén, Responsabilidad Del -
Capitulo de Bolivar. pag. 8. .
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desarrollo integral. De ahi la necesidad de ahondar
mas esta investigacidén, teniendo en cuenta los apor
tes experimentales del FIRE, para sefialar como es -
factible elaborar politicas estatales que conduzcan
a brindar la oportunidad a todo ese conglomerado de
personas epiléoticas que existen en el pais, de una
rehabilitacidn integral y por ende lograr su adecua
da ubicacidén dentro de su circulo familiar y social

en general.

7. MARCO CONCEPTUAL

EPILEPSIA. Convulsidn, ataque " La enfermedad de la
cafda ". Segln Hipbdcrates quien tuvo la sabiduria -
de cuestionar la opinidén pGblica, la 1llamé sospecho
samente como un desorden del cerebro y estuvo en 1lo
correcto. Actualmente se dencmina como un desorden
neurolégico, siendo la segunda de este tipo despues

de los ataques cardiacos.

FIRE. Fundacidn Instituto Para la Rehabilitacidn del

Enfermo Epiléptico.

ANTICONVULSIVOS. Farmacos, drogas utilizadas para el

tratamiento del paciente epiléptico, con el animo de
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ayudar a diswminuir las crisis convulsivas.

ATAQUE GRAN MAL. Se dencmina asf a un tipo de ata -
que que sufre la persona, es dezir un ataque severo,
lo que viene a caracterizar un tipo & clase de epi -

lepsia.

FOCO EPILEPTICO. Localizacidn de la actividad anor-

mal en el cerebro.

ATAQUES GENZRALIZADOS. Es aquel que afecta al cere-
bro en su totaiidad, el paciente queda inconsciente:

tiene movimientos drésticos y sufre amnesia.

CRISIS EPILEPTICA. Crisis de origen cerebral que re
sulta de la descarga excesiva y sincrona de una po-

blacidén neuronal hiperexcitable. Sus sintomas se ex

presan sibitos y tansitorios de naturaleza motora,-
sensorial vegetativa y psiquica de acuerdo con el

sitio de las neuronas comproumetidus. La crisis epi-
léptica dentro de un concepto méas claro, es un fend

meno agudo, eminentemente transitorio,

SINDROME. Conjunto de sintomas de una enfermedad, fe-
ndémeno que revela un transtorno funcional o una le -

sidn.,
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CRISIS EPILEPTICA AFECTIVA. Modificacidén del estado
emocional del sujeto, casi siempre como iniciacidn

de una crisis mas comgpleja o generalizada.

DIAGNOSTICO. Aplicacidén del juicio médico que permi

"te conocer la enfermedad que padece un individuo.

TRATAMIENTO. Son los recursos que se tienen para tra
tar una enfermedad, ya sea en forma radical o en for
ma paleativa. El Tratamiento puede ser cuestidén de
drogas, tratamiento quirargico, psicoldgico y sico-

terapettico,

CONVULSIONES. Consiste en contracciones nusculares -
incontrolables que alternan con periodos de relaja -
cidén. Generalmente las convulsiones se acompafizn de

pérdida de la conciencia.

ETIOLOGIA. Se entiende esta como el estudio acerca de

las causas de los fendmenos 9 de las cosas.

SINDROME BIOSICOSCCIAL. Enfoque médico general acer-

ca de la persona con epilepsia es decir, paciente-co-

munidad-nicleo familiar.
ADABTACION. Capacidad de socializacién gque tiene un -
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individuo para relacionarse con el medio.

NUCLEO FAMILIAR. Se entiende por nficleo familiar, las
unidades bésicas de la sociedad que est& integrada -
por una pareja y su prole, que interactian en forma -
regular a partir de intereses comunes, lazos, consan-

guinidad.

ADAPTACION SOCIAL. Este concepto se nos muestra como-

una extensidén del uso bioldgico. Sin embargo, la adap

tacidn social implica siempre un standard de valores,

se trata de una adaptacién condicionada.

REHABILITACION SOCIAL. Proceso creador que concentra o
reune una serie de recursos individuales y colectivos,
para lograr asi incorporar al sujeto con problena a la
sociedad en general y especialmente lograr su incorpo-

racibén integral a su nficleo familiar.

FUNCION DE TRABAJO SOCIAL. Representa las acciones que
el Trébajador Social realiza para cumplir con las fina

lidades que la profesidén le determina,

EDUCACION ESPECTAL. Conjunto de principios que forman
aquel proceso integral, flexible y dindmico de orienta

ciones, actividades y atenciones que en su atencién in
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dividualizada comprende los diferentes niveles Yy gra-
dos en sus respectivas modalidades y que se requieren-
para la superacién de las deficiencias e inadaptacio -
nes y que estdn encaminadas a conseguir la integracibn

social.

POLITICA SOCIAL. En general el término se utiliza para
designar la accién que el Estado desarrolla o debe de-
sarrollar, para resolver problemas sociales,mediante -
disposiciones que tienden a aliviar o mejorar la situa
cibn social, econémica y juridica de los onobres y de

grupos en situaciones especiales.
8. UNIVERSO DE ESTUDIO

ESPACIAL. Dada las caracteristicas del tema escogido,

nuestra accién investigativa pretendida tendr& como -

centro de estudio la Ciudad de Cartagena-Bolivar y més
precisamente el Centro de Rehabilitacién Integral para
el Epiléptico FIRE, ubicado en el sector de Ternera en
esa Ciudad, sin descuidar aspectos en la propia Ciudad
de Barranquilla en donde el problema de la epilepsia =

es tratado a través de la Liga Contra la Epilepsia.
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El FIRE es una organizacidn de caracter privado, funda-
cidén que nace de la necesidad de brindar una atencidn -
integral al problema del individuo con epilepsia, atien
de a una poblacién de 2.000 pacientes aproximadamente,
venidos no solo del Departamento de Bolivar, sino de los

demids Departamentos de la Costa Atlantica.

TEMPORAL. Para este estudio la delimitacidén temporal se
r{a un aspecto poco manejable, dado que el marco histd-
rico de esta enfermedad como tal, se remonta a épocas -
muy remotas sin embargo, teniendo en cuenta el punto u

objetivo central de la misma investigacién, camé es de
mostrar la posibilidad de la rehabilitacibén integral -
del paciente epiléptico, nos ubicamos a partir del 1976
1985, tiempo dentro del cual el FIRE ha llevado su ex -
periencia y asf! seri mejor obtener unos resultados 6p -

timos.

9. METODOS Y TECNICAS

METODO : E1l método cientifico bien sabemos que tiene =
como objetivo bésico el de llegar a la comprensidén de

los fenbémenos 6 hechos que se estudian. Puesto que los
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fendmenos conductuales no se dan en contextos aisla -
dos, ya que una de sus caracteristicas es la compleji
dad & interrelacién con que se manifiestan, es obvio-
que sea el mds acorde para orientar y encontrar los ob

jetivos planteados, para esta investigacidn.

Fl método cientifico constituye la base del progreso -

tanto en la investigacidén pura como en la aplicada.

TECNICAS : Dentrb de toda investigacidn propuesta, las
técnicas metodolégicas como proceso de ordenamiento -
juegan un papel importante para lograr el mejor desa -
rrollo de lo uismo. Para este caso se plantea como més
acorde, dada la caracteristica que puede tener esta in
vestigacibén, quellas como la observacidén no participan
te, la observacidn documental, la observacibén natural;
como exigencia de la investigacidén a realizar también
es ajustable las entrevistas no dirigida, entrevista -
dirigida. Dado el nUmero ampliio de la poblacibén podra
utilizarse el muestréo, procedimiento que nos ayudaré
a obtener més el. grado de probabilidad y de efectivi-
dad de los resultados que se daran en el transcurso de

la investigacidén. Aplicacidén de cuestionarios en un nii
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10. DISTRIBUCION TEMATICA

I. GENYRALIDADES DE LA EPILEPSTA

1.1 Descripcidén y An&lisis de Epilepsia
1.2 Sipnosis Histdrica de la Explicacién de la Epilepsia
1.2.1 En la Antiguedad

1.2.2 En la Edad Moderm:a

1.3 Clasificacidén Actual de las Epilevsias

II LA EPILEPSIA COMO SINDROME 8I0xSICOSOCIAL

AT

2.1 Impacto de una Crisis Sobre el Ntcleo Familiar
2.2 La Comunidad Frente a la Situacidén del Paciente con
Epilepsia.

2.3 El Estado Frente al Paciente con Epilepsia

IIT NUEVO ENFOQUE ACERCA DEL PROCESO REHABILITADOR DEL PA-

- CIENTE EPILEPTICO (Bxperiencia FIRE)

3,1 Disfuncionalidad Educativa de la Comunidad
3.2 Rehabilitacién Laboral y Socio-Familiar
3.3 El Trabajo dentro de la Tarea Rehabilitadora del Pacien=-

te Epiléptico.
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IV, EL TRABAJADOR SOCIAL FRENTE A LA PROBLEMATICA DE LA

EPILEPSIA EN EL FIRE.

V. CONCLUSION
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