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RESUMEN

TITULO: “INTERVENCION PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL EN LA FUNDACION AYUDA
SOCIAL INTEGRAL KARDIOS DEL MUNICIPIO DE SAN GIL-SANTANDER™!

AUTOR: Mariana Urrea Mejia”
PALABRAS CLAVES: Epilepsia, caracterizacion socioecondémica y cultural, atencion integral.
DESCRIPCION

La intervencion realizada en la Fundacién Ayuda Social Integral Kardios (FASIK), se desarrollé con
el propésito de conocer las caracteristicas socioeconomicas y familiares de las personas con
epilepsia atendidas en dicha institucién, para lograr la creacién de programas que conlleven a la
rehabilitacion e integracién social del paciente con epilepsia.

La epilepsia siendo un trastorno neurolégico no genera discapacidad ni incapacidad, permitiéndole
llevar a cabo al paciente una vida tipica; sin embargo la trascendencia tradicional de este
trastorno ha generado limitaciones y vulneracion de los derechos de las personas con epilepsia
evidentes en el proceso de investigacion llevado a cabo en una poblacion de 165 personas con
epilepsia atendidas en la fundacion y a quienes se les pretende brindar una atencién integral con
un enfoque biopsicosocial con el fin de que sus situacién de vulnerabilidad sea superado y puedan
llegar a ser personas funcionales, independientes y generadoras de su propio bienestar.

Como resultado de este trabajo se formula una propuesta de intervencién a modo de estrategia
para la rehabilitacion e integracion social de las personas con epilepsia atendidas en la fundacién,
mediante la formulacién de grupos de apoyo que fortalezcan de forma integral al paciente y a sus
familias y que de este modo se generen factores de desarrollo que brinden la posibilidad de
cambial la concepcion tradicional de la epilepsia, logrando intervenir en las diferentes areas que el
paciente requiere de su trastorno a nivel familiar, social y cultural, generando de esta forma una
mejor calidad de vida.

! Trabajo de Grado
Facultad de Ciencias Humanas. Escuela de Trabajo Social. Directora: Edith Rueda Palomino
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SUMMARY

TITLE: “SOCIAL’S WORK PROFESSIONAL INTERVENTION IN THE COMPREHENSIVE SOCIAL
AID FOUNDATION KARDIOS FROM SAN GIL TOWN, SANTANDER™".

AUTHOR: Mariana Urrea Mejia**

KEY WORDS: Epilepsy, economic and cultural characterization, comprehensive care.
DESCRIPTION

The professional intervention made in the comprehensive social aid foundation Kardios (CSAFK)
was developed with the purpose of knowing the economic and cultural characterization from people
who were diagnosed with epilepsy and were treated in such foundation, to achieve the creation of
programs to lead the rehabilitation and social integration of people with epilepsy.

Being epilepsy a neurological disorder which does not generate disability, letting have a typical life-
style to the patient, however the traditional transcendence of this disorder has generated obvious
limitations and vulnerability of the person’s rights shown on the investigation process made to 165
people with epilepsy treated on the foundation whosoever are mean to get an integral care with an
biopsychosocial focus with the purpose of get over from their vulnerability and be able to be
functional people, independent, and generate their own well being.

As a result of this paper, it has proposed an intervention as a strategy for rehabilitation and social
integration of people with epilepsy treated at the foundation, by developing support groups to
comprehensively strengthen the patient and their families and thus generated developmental
factors that give the possibility of cambial the traditional conception of epilepsy, getting involved in
the different areas that the patient requires of their disorder within the family, social and cultural,
thus generating a better quality of life.

“Work of Degree
" Faculty of Human Sciences. School of Social Work. Director: Edith Rueda Palomino
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INTRODUCCION

El area de salud brinda un importante campo de accion al trabajador social,
permitiéndole orientar su quehacer a funciones investigativas, educativas, de
gestion y administracion de servicios entre otras, para lo cual debe poseer una
formacion que le permita investigar, asesorar, gestionar, identificar, promover,

educar, entre otras acciones a favor del usuario o la institucion.

La Fundacion Ayuda Social Integral Kardios (FASIK), creada en al afio 2008 por
un grupo de personas interesadas en asumir su responsabilidad social frente a los
problemas que afectan a la poblacién de San Gil y los municipios vecinos, ofrece
diferentes servicios con el fin de aportar al desarrollo humano y contribuir al
mejoramiento de la calidad de vida del individuo. Entre los servicios que ofrece se
hace referencia a la intervencién integral que se le pretende brindar a la poblacion
con epilepsia, a las personas con problemas de adiccibn y a la poblacién
vulnerable en general. Por lo tanto la FASIK, solicité una estudiante de practica de
Trabajo Social en el segundo semestre del afio 2009, para que desde su quehacer
profesional contribuyera a la prestaciéon de servicios ofertados a la poblacién,

especialmente a los sujetos con epilepsia.

Los pacientes con epilepsia hacen parte de la poblacion vulnerable, quienes por
tener un trastorno que tradicionalmente se ha considerado una enfermedad
limitante, han recibido trato indigno llegando a ser una poblacion relegada por su
situacion, presentando trastornos de comportamiento y conducta, retraso escolar,
baja estima y consecuencias sociales que no los ha dejado desarrollarse como

personas normales.

14



La epilepsia es un trastorno que afecta el cerebro del individuo debido a algun
trauma, falencia al nacer, descuido en un proceso de enfermedad o por orden
genético; pocas instituciones en Colombia se han preocupado por estos sujetos a
quienes en gran cantidad de situaciones se les ha atentado en contra de sus

derechos.

La fundacion Ayuda Social Integral Kardios, ha querido contribuir al aplacamiento
de esta problematica, teniendo en cuenta la situacion de los pacientes, para lo
cual requiri6 de wuna investigacibn que demostrara las caracteristicas
socioecondmicas y familiares en la que se desarrolla este tipo de poblacion, de
esta misma forma requirié de capacitaciones en diferentes topicos para fortalecer
la organizacion de la fundacién y desempefiar una mejor labor en cuanto a estos
pacientes y otros grupos de poblacion vulnerable. Estas actividades fueron
realizadas llevando al cumplimiento de los objetivos planeados con el fin de
fortalecerse para brindar una adecuada atencién que llegue al cumplimiento de las

expectativas de la poblacion de San Gil y los municipios circunvecinos.

El presente documento describe el proceso llevado a cabo en la practica
profesional realizada en el segundo semestre académico del afio 2009,

mostrandose a través de ocho capitulos de la siguiente forma:

En el primer capitulo se refiere el marco referencial tenido en cuenta para el
desarrollo de la practica, donde se esboza la teoria de desarrollo humano,
teniendo en cuenta los postulados de Amartya Sen, el enfoque de derechos

humanos y el concepto de salud y epilepsia.
En el segundo capitulo se muestra el contexto en el que se llevo a cabo la

practica, teniendo en cuenta lo que se ha hecho en cuanto a salud-epilepsia
respecto a politicas publicas, postulados, a nivel internacional, nacional y local.

15



El tercer capitulo se refiere a la caracterizacion de la institucion y la poblacion en
la que estd enmarcada la practica, aqui se hace referencia a la institucion como
organizacién, su estructura organizacional, los servicios que ofrece y los valores,
mision y visidn orientadores de su trabajo, ademas se muestran algunas

caracteristicas de la poblacion a investigar en este ejercicio de practica.

En el cuarto y quinto capitulo se ilustra el proceso llevado a cabo en la practica
profesional de Trabajo Social, donde se muestra la investigacién realizada, su
estructuracion y los resultados obtenidos, ademas en el quinto capitulo se dan a
conocer las actividades complementarias que se realizaron en este ejercicio de
practica profesional. Por otro lado en el sexto capitulo se evalia el proceso
desarrollado, dando a conocer la importancia del Trabajo Social en este campo
para finalmente presentar una propuesta de intervencion a partir del proceso

llevado a cabo.

De esta forma en el séptimo capitulo se esboza la propuesta de rehabilitacion e
integracion social de las personas con epilepsia atendidas en la FASIK del
municipio de San Gil, Santander, con el fin de contribuir al mejoramiento de su

calidad de vida.
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1. MARCO REFERENCIAL

1.1 TEORIA DEL DESARROLLO HUMANO

El desarrollo deja de ser una teoria referente solo a los recursos econdémicos, para

hacer énfasis en la gente, teniendo en cuenta sus capacidades y libertades.

Es decir, que el desarrollo no se refiere a bienes sino a opciones
de vida, las cuales no son finitas ni estéticas, puesto que hacen
referencia a los valores que asignan las personas, los que pueden
ir desde la libertad politica, econdmica y social hasta las
oportunidades para tener una vida activa, creativa y productiva,
disfrutando del respeto por uno mismo y de la garantia de los

derechos humanos.?

De esta forma, se entiende por desarrollo humano el proceso que debe llevar el
individuo para satisfacer sus necesidades por medio de sus capacidades, que solo
se pueden dar en la medida de las libertades; es asi que, todas las personas
tienen derecho a la libertad, entendida esta como la posibilidad para acceder a
elementos tan fundamentales en la vida como: la educacion, la recreacion, el

empleo y la salud.

Amartya Sen, define las capacidades como todo “aquello que las personas pueden
ser y hacer’,® son las acciones y determinaciones que el individuo puede realizar y
tomar, limitado por los derechos de los demas, que es hasta dénde puede llegar

su libertad o mas bien hasta donde se le permita realmente la libertad, es por ello,

2 EROLES, Carlos. Glosario de temas fundamentales en trabajo social. Argentina: Espacio: 2005. p . 51-52

¥ NUSSBAUM, Martha. Capacidades como titulaciones fundamentales. Bogota: Universidad Externado de
Colombia, centro de investigaciones en filosofia y derecho.2005. p. 23
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gue esta depende en muchas ocasiones del entorno donde vive el sujeto, pues es
alli donde se realiza el despliegue de sus capacidades y potencialidades.
Especificamente el desarrollo humano asigna un valor importante a aquellos
activos sociales y capacidades que poseen las personas, ya que estos contribuyen

al mejoramiento de la calidad de vida y el bienestar de las mismas.

De acuerdo con lo anterior, se observa que el desarrollo humano no se encuentra
ligado Unica y exclusivamente al estudio de los elementos econdmicos que
intervienen en la vida de las personas, sino que, este, también realiza el analisis
de otros parametros de la realidad humana (Capacidades, potencialidades,
expectativas). De ahi que cuando se establece el “indice de Desarrollo Humano
(IDH es el indicador del desarrollo humano con tres componentes fundamentales:

vida larga y saludable, educacién y nivel de vida digno)™

se tengan en cuenta
algunos factores de la vida del individuo para captar la realidad, como: la
longevidad, la educacion, la alfabetizacion, la pobreza y el nivel de ingreso. De
esta manera, el ingreso constituye un medio que aunque necesario e importante

no determina totalmente el bienestar de los individuos.

Por lo tanto, no hay desarrollo humano sin libertad, y son “las capacidades, como
los derechos humanos, quienes brindan un conjunto humano y moralmente rico en
objetivos para el desarrollo; por ello, la capacidad tiene una estrecha relacion con

los derechos humanos™

. Siendo, el garantizar los derechos una forma importante
para abrir la puerta a las capacidades de mujeres y hombres que se encuentran
ubicados en distintas regiones y localidades del mundo teniendo en cuenta la

diversidad.

* WATKINS, Kevin. Informe sobre Desarrollo Humano 2007-2008. [en linea]. Disponible en:
<http://www.ehu.es/Jmoreno/PSHDRSP_Tecnical.pdf>. [fecha de consulta: 20 de Enero de 2010].

> NUSSBAUM. Op. cit., p. 23

18



1.2 DESARROLLO HUMANO Y SALUD

La salud de las personas en el mundo se encuentra determinada por diversas
situaciones sociales, culturales, econémicas y politicas, presentes estas, en las
comunidades y localidades donde los seres humanos se desarrollan. En este
sentido, el acceso oportuno a la salud se constituye en una oportunidad social
importante para potenciar las capacidades presentes en las personas. Es por ello
que,

El campo de la salud publica se ha desplazado mas alld del simple

reconocimiento de las causas bioldgicas y conductuales de la enfermedad

para incluir un examen de las relaciones entre el contexto sanitario y el social,

es decir la forma como obran la pobreza, el género y el origen étnico entre

otras cosas, como factores determinantes de la salud®.

Por consiguiente la importancia de la atencion integral que permite la
coordinacién de acciones encaminadas a la intervencién, prestacion, gestion y
organizaciéon de servicios de diagnostico, tratamiento, cuidado, rehabilitacion,
prevencion y promocion, teniendo en cuenta las dimensiones de la persona
(fisica, psicologica, social, trascendental), y enfocandose no solo en el

individuo sino también en la familia, la comunidad y el medio ambiente.

De esta forma la salud se encuentra ligada al desarrollo humano, siendo el
estado de esta determinante para la realizacion de las capacidades y el
mejoramiento de la calidad de vida de la poblacién, es por esto que el sistema
de salud al ser integral se caracteriza por la integridad entre factores
institucionales y recursos de proteccion y accion para el mejoramiento de la
salud. En Colombia a través de la ley 100 de 1993 se define el sistema de

salud coordinado por el gobierno nacional, encargandose de prestar servicios

® Organizacién Panamericana de la Salud. La Salud y el Desarrollo  Humano. Informe Anual del Director.
[en linea]. Disponible en:< http://www.paho.org/Spanish/D/p25.pdf>. [fecha de consulta: 20 de Enero de
2010].
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integrales para el manejo de la salud al total de la poblacién por medio del
régimen contributivo y subsidiado a través de Entidades Promotoras de Salud
(EPS) en Instituciones Prestadoras de Salud (IPS) con el objetivo de lograr la
cobertura en salud al total de la poblacion y ademas este sistema se encarga

de la regulacién de pensiones.

De esta forma se desarrollan diferentes programas que no solo brindan a la
poblacién un tratamiento farmacolégico, sino que teniendo en cuenta la
integralidad en la atencién vy las capacidades para el desarrollo humano se
visualiza al paciente como persona con diferentes dimensiones, mas no a la
enfermedad o trastorno fisico, sin discriminar por edad, género, estrato o
etnia. Asi cuando se hace referencia a la persona, se denomina esta como el
ser humano de cualquier edad (en etapa de infancia, adolescencia o adultez),
género (opcion u orientacion sexual del individuo), nivel de educacion, tipo de

familia y/o estado civil, poseedor de derechos que se le deben garantizar.

1.3 LA SALUD DE LAS PERSONAS Y EL TRASTORNO DE LA EPILEPSIA

Cuando se hace referencia a la salud, el bienestar integral del individuo se concibe
desde diversos puntos de vista (fisico, mental, social y bioldgico); la OMS -
Organizacion Mundial de la Salud la define como “el estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones
y/o enfermedades’’, de esta forma, se puede definir la enfermedad como “un
proceso y el status consecuente de afeccion de un ser vivo, caracterizado por una
alteracion de su estado ontoldgico de salud. El estado y/o proceso de enfermedad

puede ser provocado por diversos factores, tanto intrinsecos como extrinsecos al

" ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Salud mental: un estado de bienestar. [en linea].
Disponible en: http://www.who.int/features/factfiles/mental_health/es/index.html. [Fecha de
consulta: 20 de Enero de 2010].
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organismo enfermo”®. Por consiguiente la salud y la enfermedad se encuentran
relacionadas debido a que si se encuentra presentando un estado de salud no se

debe estar presentando un estado de enfermedad.

Sin embargo, “es importante destacar que la epilepsia no es una enfermedad sino
un conjunto de sintomas que se manifiestan por crisis repetidas generadas en las
células nerviosas™. Segun el doctor Fandifio Franky, la epilepsia se considera
un trastorno neuroldgico, las personas con epilepsia no son enfermas, tienen
capacidades para desarrollarse como individuos normales, tomando el tratamiento
adecuado de acuerdo a su crisis. De esta manera, el trastorno seria aquello que
irrumpe la normalidad del paciente como comportamiento o a través de diferentes
sintomas y en el caso de la epilepsia se presenta en la actividad eléctrica del

cerebro.

La anterior concepcion, cambia la identidad de la persona con epilepsia a quien
se le denominaba enfermo epiléptico, donde se encerraba creencias culturales
denominandolo un ser diferente incapaz de desarrollarse como persona, enfermo
que debia permanecer oculto debido también a dogmas espirituales que lo
sefialaban como poseedor de espiritus llegando a considerar la epilepsia como

enfermedad contagiosa, sin tener en cuenta la calidad de vida del individuo.

Lo anterior, no se aleja de la realidad actual donde, a pesar de que la concepcion
de la epilepsia ha cambiado en al ambito cientifico, aun la discriminacion y la

vulneracion de los derechos se encuentra a flote, siendo necesaria una

® SALUDBIO. Salud y enfermedad segin la OMS. [en linea]. Disponible en: <
http://saludbio.com/articulo/salud-y-enfermedad-definiciones-puntos-de-vista-diferentes>. [Fecha de consulta:
20 de Enero de 2010].

¥ GRAM, Lennart. Epilepsia. Bogoté: Editorial medica panamericana. 1996. p. 30
' SITUACION LEGAL DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA. (2: San Gil) Memorias del 11 Foro sobre

Calidad de Vida y Derechos de las Personas con Epilepsia. San Gil: Fundacion Ayuda Social Integral
Kardios: San Gil, 2010. p. 6
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trasformacion cultural que se apropie de los actuales conceptos de la epilepsia y
entienda la magnitud de este trastorno, dejando atras los procesos y creencias

que la han predeterminado.

Al concebir este concepto de epilepsia y siendo el individuo poseedor de un
trastorno epiléptico, este se admite como un sujeto normal con capacidades que
se puede desarrollar de acuerdo a sus libertades, sin embargo, para llegar a
hacer realidad esta concepcion se deben generar procesos educativos que lleven
a la modificacién cultural de lo que es llamado epilepsia. Es necesario, entonces,
entender la realidad de este trastorno, logrando ver al paciente de una forma
diferente; teniendo en cuenta, que su salud tal vez es mas afectada en los
ambitos social y mental que en su parte fisica de acuerdo al trato que se le ha
brindado; de esta forma, no siendo una persona con enfermedad fisica, esta
puede llegar a tener afectada su salud mental, mirando desde el punto de vista
sicologico a este individuo que ha sido discriminado, excluido y marginado

socialmente.

“‘La OMS y sus asociados reconocen que la epilepsia es un importante problema
de salud publica”. Debido al impacto que esta causa a nivel mundial, por esto
propone el establecimiento de medidas educativas que mejoren la informacién y
sensibilizaciéon sobre la epilepsia, con el fin de que estos sujetos reciban un trato
adecuado y se disminuya el impacto causado por este trastorno. Por lo tanto, es
importante reconocer las medidas de prevencion y promocion referidas a la
epilepsia, ya que, esta llega a ser no solo un problema de salud publica sino
también un problema social debido a que ha delimitado el buen desarrollo del
individuo en la sociedad siendo un problema imposible de solucionar a nivel
individual, pues, afecta al nacleo familiar, los entes educativos, laborales y de

salud, donde se encuentra inmerso el individuo afectado.

' Organizacion  Mundial de la  Salud. Epilepsia. [en linea].  Disponible  en:<

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs999/es/index.htm> [fecha de consulta: 27 de Enero de 2010].
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1.4 EPILEPSIA

Figura 1: Epilepsia

Epilepsia
Tipos Sindromes Complicacio Tratamiento
epilépticos nes mentales
Funcionalidad Discapacidad e
incapacidad

Familia

Educacion

Situacion
laboral

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2009
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Siendo la epilepsia un trastorno neuroldgico caracterizado por la presencia de
diferentes crisis generadas por impulsos anormales en el encéfalo, se puede
hacer mencion de dos tipos de crisis epilépticas, las crisis generalizadas y las

crisis parciales.

1. Crisis generalizadas. Suceden si la descarga subita vy
desproporcionada de impulsos eléctricos afecta a todo o la
mayor parte del cerebro. Los sintomas tienden a ser generales y

a implicar a gran parte del cuerpo. Existen varios tipos:

Convulsiones toénico-clénicas (gran mal). Es el tipo mas comun
de ataque generalizado. Cuando se produce este tipo de ataque,
todo el cuerpo se queda rigido, el paciente pierde el sentido, y
aparecen contracciones musculares incontrolables en todo el
cuerpo. Se puede producir incontinencia urinaria y mordeduras
de la lengua o mejillas. Después de la convulsion existe debilidad

y confusion.

Convulsiones de ausencia (pequefio mal). Se produce una breve
pérdida del conocimiento que dura sélo unos segundos, sin

convulsiones. Ocurren principalmente en nifios.

Convulsiones mioclonicas. Consisten en movimientos rapidos o
contracciones bruscas de un grupo de mauasculos. Estas
convulsiones tienden a ocurrir en grupos, lo que significa que

suceden varias veces al dia durante varios dias seguidos.

Convulsiones tonicas. Se produce una breve pérdida del

conocimiento, y el paciente cae rigido al suelo.

Convulsiones atonicas. Existe una subita pérdida del tono

muscular y la persona puede caerse o0, 0 bien su cabeza cae
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sobre sus hombros. Durante la convulsion, la persona esté floja y
no responde.

2. Crisis parciales. En este tipo de ataques, la descarga de
actividad eléctrica se produce en una parte del cerebro. Por lo
tanto, estas personas tienen sintomas localizados o focales.
Dado que diferentes partes del cerebro controlan diversas
funciones, los sintomas dependen de qué parte del cerebro se

vea afectada. Existen dos tipos:

Convulsiones parciales simples. Pueden sentirse tirones
musculares o sensaciones extrafias en un brazo o pierna. La
persona afectada puede notar un gusto extrafio, o sensacion de
hormigueo en una parte de su cuerpo. No pierde el

conocimiento.

Convulsiones parciales complejas. Por lo general se originan en
el l6bulo temporal, la zona del cerebro que controla las
emociones y la memoria, por lo que a veces se llama "epilepsia
del l6bulo temporal". Suele durar uno o dos minutos.
Dependiendo de la parte del cerebro afectado, el paciente puede
comportarse de un modo extrafio durante algunos segundos o
minutos. Por ejemplo, puede juguetear con un objeto, mascullar,
deambular sin un propésito, reir, llorar o gritar. Puede
experimentar emociones 0 sensaciones extraflas, miedos,
visiones. Suele haber pérdida del conocimiento durante estos

episodios y el paciente puede no recordar lo ocurrido.*?

Teniendo en cuenta los tipos de epilepsia que hacen referencia a las diferentes

formas como se puede evidenciar la epilepsia, también es necesario mencionar

12 CEPVI. Epilepsia. [en linea]. Disponible en:
http://www.cepvi.com/medicina/enfermedades/epilepsia2.shtml. [Fecha de consulta: Enero 2010]
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los sindromes epilépticos que hacen énfasis en la diversidad de lo que puede ser
este trastorno segun la edad del paciente y el hecho de que se pueden presentar
varios tipo en el mismo paciente, estas clasificaciones son cambiantes debido a
las nuevas investigaciones. En la actualidad se conocen los siguientes sindromes

epilépticos:

1. EPILEPSIAS Y SINDROMES EPILEPTICOS
RELACIONADOS A UNA LOCALIZACION (PARCIALES,
FOCALES) En estos casos, la semiologia durante la crisis o los
resultados de las investigaciones, revelan el origen focal de las
mismas. Se incluyen no solamente pacientes con lesiones
circunscritas y estables, sino también pacientes que presentan
lesiones menos bien definidas y que pueden presentar crisis
cuyo punto de partida es variable.

2. EPILEPSIAS Y SINDROMES EPILEPTICOS
GENERALIZADOSSe caracterizan por crisis generalizadas, es
decir, crisis en las que las primeras manifestaciones evocan la
participacién inicial de ambos hemisferios cerebrales. La
traduccién electroencefalogréafica de esta crisis es bilateral en su

conjunto.

3. EPILEPSIAS Y SINDROMES EPILEPTICOS EN LOS QUE
NO ES POSIBLE DETERMINAR SI SON GENERALIZADOS O
FOCALES Bajo este apartado se incluyen todos los casos en los
que se constata la existencia de crisis tdnico-clénicas
generalizadas, sin que los datos clinicos y EEG permitan
clasificarlos como una epilepsia generalizada o una epilepsia

focal. Este es el caso frecuente de las crisis Gran Mal del suefio.
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4. SINDROMES ESPECIALES Crisis en relaciéon a una situacion
en especial®.

De esta forma teniendo en cuenta los tipos y sindromes de la epilepsia y su
diversidad es importante tener en cuenta las complicaciones mentales que se
generan en el paciente, asi solo en algunos casos de crisis se afecta la
conciencia, pero si se tiene un tratamiento adecuado no se desarrollara la crisis y
por consiguiente no habra afeccion mental. Sin embargo si se hace referencia a la
realidad actual aun hay personas que no son debidamente tratadas ni
farmacoldgicamente, ni psicosocialmente lo que tiende a generar crisis depresiva,
alucinaciones, ansiedad y diferentes trastornos psicosociales, de esta forma “las
personas con epilepsia no son mas neuroéticas que otras personas. La forma en
gue reaccionan se relaciona directamente con la forma en que son tratadas y con
la falta de aceptacion a la que se enfrentan con tanta frecuencia en la vida

cotidiana”**.

Debido a esto es muy importante el tratamiento integral desde el sentido fisico,
mental, social, biolégico y trascendental, con el que el individuo logre desarrollar
un adecuado proyecto de vida y asi contribuir a su desarrollo como sujeto de
derechos a manera de persona funcional es decir con la capacidad de
movilizarse, tener cuidado de si mismo y asi llevar a cabo una vida normal. De lo
contrario se desarrolla una incapacidad y hasta una discapacidad, la primera hace
referencia a la limitacion que se puede presentar debido a las crisis de la
epilepsia, ya sea por un accidente o por el mismo deterioro mental generado por
la falta de tratamiento, la discapacidad generalmente consiste en la perdida de
funciones fisicas o0 mentales que no necesariamente son producto de la epilepsia

sino que la persona con diversidad funcional como se le denomina actualmente

¥ ROGER, Joseph. Avances en la Clasificacién de las Epilepsias y los Sindromes Epilépticos. [en linea].
Disponible en: <http://neurologia.rediris.es/congreso-1/conferencias/epilepsia-4.html> [Fecha de
consulta; 2 de febrero de 2010].

“ GRAM, , Op.cit., p.89.
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a la discapacidad, ademas de su falencia se le ha diagnosticado epilepsia, lo que
quiere decir que la epilepsia no produce discapacidad ni incapacidad cuando se

desarrolla un adecuado tratamiento.

La familia juega un papel fundamental en el tratamiento que se le da al paciente,
se puede entender esta como un sistema al cual pertenece el individuo y es en
esta donde se genera su desarrollo psicosocial, es la familia la responsable del
cuidado adecuado y del acompafiamiento conforme a la necesidad del trastorno,
no teniendo en cuenta los mitos que se han concebido desde tiempos antiguos y
tratando al paciente como a una persona normal con el fin de no atrofiar sus
capacidades ni vulnerar sus derechos. Asi también es importante tener en cuenta
que “la epilepsia puede afectar a personas de cualquier edad”,'® justamente las
etapas de la vida como son la infancia, la adolescencia, la juventud, la adultez y
la vejez no influyen en la generacién del trastorno de la epilepsia, sin embargo
cada una de estas etapas se vive de forma diferente, asi, especificamente en la
infancia, “los niflos con epilepsia presentan mas trastornos psicologicos que los

"16 de esta manera

nifios con otra enfermedad cronica como por ejemplo el asma
factores como la sobreproteccion, la discriminacion y exclusion hacen que el nifio
viva de forma diferente a los demas y asi continta siendo disimil en las otras
etapas de sus vida. “El periodo de la adolescencia, ya de por si complejo y dificil
de comprender, se convierte en una situacion muy delicada si es interferido por la
epilepsia (...). Esta repercute en mayor o menor medida en la conducta, en el
aprendizaje, implica restricciones sociales, conlleva obligaciones vy

responsabilidades™’. Lo que implica que el adolescente tiene que ser responsable

1 CASTILLO, Gustavo. Epilepsia. [en linea]. Disponible en:
http://www.entornomedico.org/enfermedadesdelaalaz/index.php?option=com_content&view=article&id=309
&Itemid=318 [Fecha de consulta: Enero 2010]

* ARTIGAS, J. Manifestaciones psicolégicas de la epilepsia en la infancia. [en linea]. Disponible en:
http://www.psyncron.com/ca/docs/epilepsial.pdf [Fecha de consulta: Enero 2010]

o SANCHEZ,Miriam. Todo sobre epilepsia. [en linea]. Disponible en:

http://www.todosobreepilepsia.com/index.php?option=com_content&view=category&id=18&Itemid=85.
[Fecha de consulta: Enero 2010]
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de su tratamiento y debe tener en cuenta las restricciones necesarias para su
desarrollo normal y sin crisis, de igual forma en la juventud, la adultez y la vejez.
Asimismo la familia debe concebir la epilepsia como un trastorno que al ser
tratado de la forma adecuada con los medicamentos y tratamientos pertinentes,
permite el desarrollo normal de la persona. Sin embargo el trasfondo cultural que
tiene la epilepsia en muchos casos ha imposibilitado el desarrollo normal del
paciente, siendo la familia la generadora de conductas discriminativas, truncando
las posibilidades del desarrollo de las capacidades y conllevando asi a la
vulneracion de los derechos entre ellos el de educacién y otros expuestos mas

adelante.

De ahi que la educacién, siendo el proceso mediante el cual el individuo adquiere
conocimientos para el desenvolvimiento en la sociedad, e incluso a nivel personal,
juega un papel importante en el tratamiento de la epilepsia en la actualidad,
debido a que muchas personas por desconocimiento acerca de la epilepsia no
han hecho parte del sistema educativo, bien sea por negligencia de la familia o
porque en las instituciones educativas se les excluye, estas instituciones
educativas partes del sistema de educaciéon, se relacionan con la educacién
formal conocida esta como la que “incluye aquellos procesos de ensefianza-
aprendizaje llevados a cabo en centros de educacién o formacién, con caracter
estructurado (segun un programa con objetivos, metodologia, bibliografia, etc.) y a

cuyo término se obtiene un titulo o una certificacion”®

que se desarrolla por
niveles generalmente durante las primeras etapas de la vida. Ademas de la
educacion formal esta la educacion no formal que “responde al conjunto de
procesos, medios e instituciones especificas, y disefiadas en funcion de objetivos
de formacién e instruccion que no tienen directa vinculacion al sistema educativo

»19

oficial”™® pero que logran brindar a las personas conocimientos basicos en ciertas

areas que les permiten desempefiar alguna funcion ya sea para el mercado

8 PRATS; Melchort. Educacion y medio ambiente. [en linea]. Disponible en: http://www.juspax-
es.org/uploads/documentos/0b8421be9badel1d46380be27543cdeba.pdf [Fecha de consulta: Enero 2010]

Y Ibid.,p. 1
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laboral o para su propio beneficio. Sin embargo el acceso a la educacion sea
formal o no formal para las personas con epilepsia es negligente impidiendo de
esta forma el surgir y hacer parte del mercado laboral, presentandose claramente
un problema de dependencia en el paciente quien se puede sentir incapaz de

desarrollar de forma normal su propia vida.

Precisamente la falta de acceso al sistema educativo, gracias a falsas creencias
genera en la persona con epilepsia un sentimiento de incapacidad, que lo lleva a
ser un desempleado mas y adn una persona con diversas limitaciones
psicosociales referente a miedos, baja autoestima, nula proyeccion de vida, asi
teniendo en cuenta que la epilepsia afecta al individuo de cualquier estrato

socioecondémico, este no deja de ser victima de la transgresion de sus derechos.

1.5LOS DERECHOS HUMANOS EN LAS PERSONAS CON EL
TRASTORNO DE EPILEPSIA

“Los derechos humanos son garantias juridicas universales que protegen a los
individuos y los grupos contra acciones y omisiones que interfieren con las

"20 | Estado

libertades y los derechos fundamentales y con la dignidad humana
vela por los derechos del individuo como parte fundamental para el desarrollo sin
importar la condicion social, condicion fisica, raza, edad o género. Son estos
inherentes al ser humano, a través del trascurso de la historia se han reconocido

y establecido y sin embargo siguen siendo vulnerados en diferentes formas.

2 NACIONES UNIDAS. Preguntas frecuentes sobre el enfoque de derechos humanos en la cooperacion para
el desarrollo. [en linea]. Disponible en: http://www.ohchr.org/Documents/Publications/FAQsp. pdf [Fecha de
consulta: Enero 2010]
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“Tener un derecho es tener una facultad propia del ser, de ser persona, que

permite actuar para lograr un acceder, un reconocimiento”.

El enfoque de
derechos para referirnos a la poblacion con epilepsia es de gran importancia,
debido al trascender historico-social de este trastorno, ya que en algunos casos
estos sujetos no son educados, atendidos ni tratados como personas normales,
desde donde se les empieza a vulnerar sus derechos, llegando a la exclusion

social y la discriminacion en algunos casos.

Los derechos nacen con la persona y se extienden a todos los seres humanos,
siendo necesarios para el desarrollo humano, y ni el estado ni los particulares
pueden violarlos de acuerdo a los principios que los fundamenta, sin embargo las
diferencias de los grupos poblacionales segun sus condiciones en general ya sean
fisicas, mentales o sociales han traido como consecuencia la vulneracion de los
derechos, generandose comportamientos de exclusion y discriminacion,
privandoseles de la libertad, negandoseles el reconocimiento, sin permitir
desarrollen sus capacidades e impidiéndoseles la participacion vulnerandoseles

por lo tanto los siguientes derechos fundamentales entre otros:

Inadecuado acceso a los servicios de salud.

Discriminacion en el sitio de trabajo.

Rechazo en el acceso a la educacion (no educacion de docentes).
Inadecuado acceso a los seguros de salud y vida.

Derecho de obtener licencia de conduccion.

Derecho a casarse y procrear (discriminacion soterrada en pareja.
Falta de educacion).

Derecho a escoger libremente cualquier profesion u oficio.

Derecho a pertenecer a clubes deportivos y sociales.

! SANCHES, Ricardo. Escritos para el estudio de los derechos humanos. Colombia: Defensoria del pueblo.
2000. p. 181
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Derecho a competir en la vida politica del pais®.

Todo esto ha marcado a la poblacién que por tener una falencia como la epilepsia
se le sefala como una persona diferente, para quien en muchos casos los

derechos no aplican ni se les tiene en cuenta en las politicas publicas.

En este sentido el enfoque de derechos humanos y el desarrollo humano se
relacionan con la calidad de vida, definida por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), como la “percepcion del individuo de su posicion de vida, en el
contexto de cultura y sistema de valores en los cuales vive, en relacidon con sus

objetivos, expectativas, patrones y preocupaciones”?

, ya gue es la reivindicacion
de los derechos y la ejecucién de politicas publicas teniendo en cuenta las
diferencias de los grupos poblacionales de acuerdo a sus caracteristicas lo que la
determina. De esta forma la satisfaccion de los derechos humanos son
imprescindibles para la calidad de vida y el bienestar social afectando el sistema
en el que se encuentra inmerso el individuo y contribuyendo directamente al

desarrollo humano.

22 FANDINO FRANKY, Jaime. Porque la Epilepsia, sin ser Estrictamente una Enfermedad, sino una
Condicién, Produce Rechazo y Discriminacion en la sociedad. [en linea]. Disponible en:
<http://www.epilepsiacolombia.org/archivos/porgepi.pdf>. [Fecha de consulta: 2 de febrero de 2010].

% MELCHIOR, Carolina. Calidad de Vida Relacionada con la Salud: Aspectos Conceptuales [en linea].

Disponible en: <http://www.scielo.cl/scielo.php?pid=S0717-5532003000200002&script=sci_arttext> . [Fecha
de consulta: 2 de febrero de 2010].
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2. CONTEXTO GENERAL Y ESPECIFICO EN EL CUAL SE INSERTA LA
EXPERIENCIA DE PRACTICA

2.1 CONTEXTO INTERNACIONAL

Las entidades internacionales como la ONU, la OPS y la Naciones Unidas se han
manifestado sobre la problematica que genera el trastorno de la epilepsia a nivel
mundial, credndose incluso “la Campafia Global contra la Epilepsia denominada

24 con el

“salir de las sombras”, lanzada el 19 de julio de 1997 en Ginebra (Suiza)
fin de educar a la poblaciéon en general, dandoles a entender topicos sobre la
proteccion integral de las personas con epilepsia, y también con el propdésito de
mejorar la intervencién realizada a estos sujetos dirigida a optimizar su calidad de

vida, todo con fundamento en normas aceptadas internacionalmente.

Sin embargo la falta de conocimiento acerca del trastorno de epilepsia ha llevado
a que a nivel mundial se haya presentado reacciones para la proteccion de esta
poblacion; una de ellas la Declaracion Latinoamericana sobre Epilepsia que se

adoptd en Santiago de Chile el 9 de septiembre de 2000, en la cual:

Las Comisiones de Asuntos Latinoamericanos de la Liga
Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y del Burd Internacional
para la Epilepsia (IBE), la Organizacion Panamericana de la
Salud/ Organizacion Mundial de la Salud (OPS/OMS), UNICEF
para América Latina y el Caribe, la Oficina Regional de Educacion
para América Latina y el Caribe de la UNESCO, el Ministerio de
Salud de Chile, organizaciones de personas con epilepsia y

padres de nifilos con epilepsia y representantes de las Ligas

* ORGANIZACION PARAMERICANA DE LA SALUD. Informe de la epilepsia. [en linea]. Disponible en:
<http://new.paho.org/hg/index2.php?option=com_content&do_pdf=1&id=291> [fecha de consulta: enero
2011].
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Nacionales contra la Epilepsia de los paises de Latinoamérica y
del mundo, undnimemente declaran que:

La epilepsia es un trastorno neurolégico que cuando no es tratado
adecuadamente, origina severos problemas fisicos, psicoldgicos,
sociales y econémicos, agravados por los niveles de pobreza en la
totalidad de los paises latinoamericanos.

Al menos cinco millones de personas o probablemente mas, tienen
epilepsia en Latinoamérica y mas de tres millones no reciben
tratamiento.

La epilepsia puede ocurrir a cualquier edad, principalmente en
nifios y adolescentes, pero también afecta de manera importante
a las personas de la tercera edad.

La falta de deteccion y tratamiento adecuados agrava el prondstico
y en consecuencia el impacto social y econémico.

La mortalidad de las personas con epilepsia es mas alta que la
esperada para la poblacion general.

Con tratamiento apropiado la gran mayoria de las personas con
epilepsia pueden controlar sus crisis y mejorar significativamente
su calidad de vida.

El costo directo e indirecto de la epilepsia en Latinoamérica es

elevado y puede ser reducido con medidas de control efectivas®.

A partir de esta iniciativa se promulgé en la Republica de Argentina la ley 25.404
de Marzo de 2001, que garantiza a la poblacion con epilepsia el ejercicio de sus
derechos, determina medidas de proteccion y establece la importancia de la
educacion sobre epilepsia dirigida a la poblacion en general incluyendo a los

pacientes y sus familias, y ademas prohibe todo acto de discriminacion laboral,

escolar o social.

% ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Informe Sobre la Epilepsia en Latinoamérica. [en
linea] . Disponible en: <http://www.infocom-ca.org.pa/files/Informe%20epilepsia.pdf >[fecha de consulta: 2

de Febrero de 2010].
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De esta forma, en el 2004 en Buenos Aires se realizé el Primer Congreso
Internacional de Epilepsia donde se le dio la categoria de discapacidad, haciendo
referencia al grado de afectacion que produce la epilepsia sobre la capacidad
social y laboral del paciente; fue en este congreso donde se reconocié que la
epilepsia no solo era un problema médico, sino también un problema social para
el cual los estados deberian formular leyes que posibilitaran la proteccion de esta
poblacidn, teniendo en cuenta también que “la Organizacién Mundial de la Salud y
sus asociados reconocen la epilepsia como un importante problema de salud
n26

publica™”, recalcando en la necesidad de dar inicio a campafas informativas
para sensibilizar a la poblacion sobre este tema.

En la actualidad solo la Republica de Argentina (afio 2009) y recientemente

Colombia (afio 2010) han establecido una ley a favor de esta poblacion.

2.2 CONTEXTO NACIONAL

“La Liga Colombiana contra la Epilepsia y la Fundacién para Rehabilitacién de
Personas con Epilepsia (FIRE) fueron creadas en 1964 y 1970, respectivamente.
Son estas dos instituciones las que representan a Colombia ante el mundo y las
gue iniciaron la campafia nacional para dar plenos derechos a las personas con

epilepsia™®’

, presentando en el afio 2007 un proyecto de ley basados en el
elevado numero de personas afectadas por este trastorno y su incidencia en el

nacleo familiar y social.

El hecho de tener un miembro de la familia que por presentar crisis convulsivas

sea discriminado en los colegios y en el ambito laboral y social, hace que no solo

% ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Epilepsia.[en linea]. Disponible en: <
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs999/es/index.html> [fecha de consulta: 2 de febrero de 2010].

2 FANDINO. Jaime. Porqué la epilepsia, sin ser estrictamente una enfermedad, sino una condicién, produce

rechazo y discriminacion en la sociedad. Su proteccion mediante una ley. [en linea]. Disponible en:
<http://www.epilepsiacolombia.org/archivos/porgepi.pdf> [Fecha de consulta: 2 de febrero de 2010].
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el paciente sea afectado emocional e intelectualmente, sino que su circulo familiar
se sienta impotente ante el problema, los deseos de superacion intelectual y
laboral se ven frustrados al ser excluidos de los colegios y de las empresas
publicas o privadas, alegandose que la epilepsia es una enfermedad de alto riesgo
para los demds y para las mismas instituciones, ya que en una crisis el paciente
puede causar y hacerse dafio y ninguna institucion desea asumir riesgos ni costos
adicionales. Por otro lado la precariedad en los servicios médicos, hospitalarios y
farmacoldgicos no genera la atencion adecuada a estos pacientes. De acuerdo a
estas razones solo una ley puede proteger a la persona con epilepsia, de
creencias infundadas, discriminacion, deficiencia en la atencion, exclusion social y

en general de la vulneracion de sus derechos.

De esta forma en Colombia la Ley 1414 de noviembre 11 de 2010% establece
medidas especiales de proteccién para las personas que padecen epilepsia, fija
los principios y lineamientos para su atencién integral, para lo cual consta de
cuatro capitulos y 25 articulos que se sustentan en los articulos 2, 13, 48 y 49 de
la Constitucion Politica de Colombia y el articulo 2 de la ley 100 de 1993, donde se
hace referencia a los fines del Estado, la proteccion, la libertad e igualdad, la
atenciéon de la salud y los principios de la seguridad social integral de los que
disponen todas las personas sin exclusion alguna. Esta ley busca principalmente
la antidiscriminacion, prevenir violaciones, promover y proteger los derechos
humanos, incrementar la autonomia y libertad, igualdad de oportunidades de los
pacientes con epilepsia, entre otras acciones, para la proteccion y el trato

adecuado a esta poblacion vulnerable.

Aun cuando la OMS considera la epilepsia como problema de salud publica, en

Colombia no se menciona en los planes de desarrollo nacional, departamentales,

% GOBIERNO NACIONAL. Ley 1414 de Noviembre de 2010. [en linea]. Disponible en:
<http://wsp.presidencia.gov.co/Normativa/Leyes/Documents/ley141411112010.pdf> [Fecha de
consulta: 2 de febrero de 2010].
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ni municipales. En suma “Estudios epidemiologicos demuestran que la prevalencia
en Colombia de la epilepsia es del 20 por mil’*?® donde no solo se ve afectado el

paciente sino también su nucleo familiar.

Esta prevalencia se ha sostenido porque tenemos un alto grado de
desatencién de los partos en los campos, aumento de los traumatismos
craneanos y mayor numero de infecciones del sistema nervioso, asi como
por las enfermedades parasitarias (neurocisticercosis). De esta forma si
cada persona con epilepsia (que no se dice “un epiléptico” como
discriminatoriamente se le trata), tiene una influencia directa sobre 10
personas, que es el medio familiar colombiano, hay en Colombia 8
millones aproximadamente de personas que sufren el flagelo de esta

condicién (La 62. parte del pueblo colombiano).*

En Colombia solo organizaciones como FIRE de Cartagena, la Fundacion Liga
Contra la Epilepsia con sede central en Bogota y con cedes en Risaralda, Santa
Marta, Cauca y Cali y la Fundacion Ayuda Social Integral Kardios de San Gil,
Santander se han destacado en la intervencion especial a estos casos, ofreciendo
una atencion integral y velando por el cumplimiento de los derechos a esta

poblacion.

2.3 CONTEXTO LOCAL

Segun el DANE, de acuerdo a la proyeccion DANE 2010, el municipio de San Gil
tendria 44.561 habitantes de los cuales el 47% son hombres y el 52% son

mujeres. Este municipio se conoce como uno de los mas importantes del sur de

» DE LA ROSA. Ginna. Tratamiento Quirtrgico de la Epilepsia. En: MEDICINA, Organo Informativo de la
Academia Nacional de Medicina de Colombia. Septiembre, 2009, vol.31, no. 3 (86). p.170

% FANDINO, Jaime. ;Porqué la Epilepsia, sin ser Estrictamente una Enfermedad, sino una Condicion,

Produce Rechazo y Discriminaciéon en la Sociedad?. [en linea]. Disponible en internet:
http://www.epilepsiacolombia.org/archivos/porgepi.pdf. [citado en Enero de 2010]
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Santander. En cuanto a salud cuenta con 8 empresas prestadoras de servicios de

salud. Estas son:

Tabla 1: Empresas Prestadoras del Servicio de Salud en el Municipio de San Gil

EMPRESA REGIMEN
E.S.E HOSPITAL REGIONAL DE SAN GIL Empresa Social del Estado
|.P.S GUANENTA E.S.E Empresa de Caracter Publico
CLINICA SANTA CRUZ DE LA LOMA IPS Privada

CENTRO DE ESPECIALISTAS DE
SANTANDER (ISS)
COOPERATIVA PROMOCION DE LA SALUD
COOSALUD LTDA

IPS (CAA)

Sector Privado

AVANZAR MEDICO Régimen Especial
COOMEVA - COOPESALUD Régimen Contributivo
FUNDACION MEDICO PREVENTIVA Régimen Mixto

Fuente: Secretaria de Salud Local de San Gil Santander 2008

Estas empresas se encargan de atender diferentes patologias correspondientes a
la poblacién de San Gil y los municipios vecinos, sin embargo no han prestado
atencion especial a los casos de epilepsia, esto debido a la falta de conocimiento

acerca de este trastorno.

De igual forma, el plan de desarrollo municipal de San Gil tampoco hace
referencia a la epilepsia, lo que demuestra que a nivel municipal no se han
establecido metas claras en cuanto a la atencion de estos pacientes. Solo la
FASIK como entidad privada ha tomado la iniciativa de prestar atencion a los
casos de epilepsia generados tanto en el municipio de San Gil como en los

municipios vecinos.
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3. CARACTERIZACION DE LA INSTITUCION Y GRUPO POBLACIONAL

3.1 LA INSTITUCION EN EL CONTEXTO LOCAL.

La Fundacién Ayuda Social Integral Kardios (FASIK) del municipio de San Gil,
Santander, asociacion abierta a la comunidad, sin animo de lucro, perteneciente
al Centro Cristiano el Shadday Elohim, fue constituida estatutariamente el 15 de
septiembre de 2008, resultado de un suefio de su pastor Eliecer Guerrero
Ballesteros, quien con el &nimo de ayudar a la comunidad Sangilefia vio la
necesidad de crear una institucion que se encargara de prestar atencion integral a
la poblacion vulnerable del municipio, entre ella a las trabajadoras sexuales, las
personas con problemas de adicciones, los sujetos con epilepsia y los residentes
de las diferentes invasiones, del municipio de San Gil y de los municipios

circunvecinos.

Esta asociacion se ha reunido en dos oportunidades para evaluar las labores
realizadas y proponer acciones mejorativas que permitan la construccion de
nuevas iniciativas para ejecutar en la poblacién beneficiaria de los servicios
ofertados por la FASIK, teniendo en cuenta que quienes laboran en la fundacién
son profesionales de caracter voluntario que prestan sus servicios en las

diferentes areas de intervencion.

La FASIK ha realizado diferentes intervenciones para ayudar de forma gratuita a la

comunidad ofreciendo los siguientes servicios:

- Campaia a favor de las personas con epilepsia: estas campafias
son organizadas anualmente dirigidas a las personas con epilepsia
y sus familias residentes en el municipio de San Gil y los municipios
vecinos ofreciéndoles una atencion integral, con un equipo

interdisciplinario el cual hace referencia a trabajadora social,
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psicéloga, médico especialista, abogada y enfermera. Esta
campafa se realiza en dos dias del afio en una misma jornada, en
los cuales se atiende aproximadamente 80 pacientes, quienes
pueden ser remitidos para cirugia si la situaciéon lo requiere a la
Fundacion Instituto de Rehabilitacion para personas con Epilepsia
FIRE en Cartagena de Indias, ademas de la consulta ofrecidas en
esta campafia se realiza un foro en el cual se da a conocer
aspectos generales novedosos sobre este trastorno.

Consulta virtual con especialista epileptologo: estas se realizan
desde la fundacion a través de skype, generalmente son consultas
de control, de las personas que asisten a la campafia, se realizan
cuando los pacientes lo requieren.

Visitas domiciliarias: las realiza la trabajadora social con el fin de
conocer el ambiente y las condiciones de vida de los pacientes
atendidos.

Orientacion psicosocial: se le ofrece a las personas con epilepsia
que lo requieran y/o a sus familias

Alfabetizacién: teniendo en cuenta que el nivel escolar de las
personas con epilepsia es bajo debido a que en las escuelas o
colegios no se les recibe por sus crisis, se les ofrece un programa
de alfabetizacion basica, donde el paciente fortalece sus
habilidades de lectura y escritura.

Terapia familiar: se ofrece a las familias que estan integradas por
una persona o0 mas con epilepsia con el fin de fortalecer sus
procesos de interaccion y atencién de los integrantes de la familia
teniendo muy en cuenta el paciente con epilepsia.

Intervencion terapéutica en adicciones ITEAS, con tratamiento
actualizado: con el fin de promover y motivar la recuperacion
empleando diferentes alternativas de solucién para aprender a vivir
sin consumir drogas encontrando una esperanza de vida.

Espacio de escucha, atencién, promocion y prevencién de
sustancias psicoactivas y delito: se ofrece a las instituciones y

personas en general del municipio de San Gil y consiste en una
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linea de atencidn las 24 horas, y diferentes talleres de promocion y
prevencion.

- Tratamiento domiciliario a adictos por medio de terapias
especializadas

- Grupo de apoyo para adictos y familiares.*

3.1.1 Estructura organizacional de la fundacion ayuda social integral kardios.
La estructura organizacional de la Fundacion Ayuda Social Integral Kardios, ha
establecido diferentes roles que deben desarrollar sus miembros de forma Optima
para el cumplimiento de los objetivos y las metas propuestas, teniendo en cuenta
su objeto social que consiste en prestar atencion en diferentes areas a la

poblacion vulnerable de la provincia de guanenta.

3 FUNDACION AYUDA SOCIAL INTEGRAL KARDIOS. Estatutos. San Gil. Agosto, 2008 .p.15-18
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Figura 2: Organigrama Fundacién Ayuda Social Integral Kardios
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DIRECTOR
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Fuente: Estatutos de la Fundacién Ayuda Social Integral Kardios. P. 7

La Fundacién Ayuda Social Integral Kardios segin sus estatutos®* esta
administrada por la Asamblea General, la junta directiva y el representante legal.
La Asamblea General es la maxima autoridad y esta constituida por los asociados
activos de la fundacién es decir los que se encuentran al dia con la cuota, sus
decisiones son obligatorias siempre y cuando se hayan tomado de acuerdo a los
estatutos establecidos para el buen funcionamiento de la fundacion.

La asamblea general se relune cada afio y otras veces de forma extraordinaria
para llevar a cabo el cumplimiento de las funciones asignadas esta conformada

por 40 asociados.

% Ibid.p. 7-15
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Asi mismo, la Junta Directiva como ente administrativo estd compuesta por el
presidente, vicepresidente, secretario, tesorero y un vocal, elegidos por la
Asamblea General para periodo de tres afios contados a partir de la eleccion, esta
se encarga de dirigir las actividades de la fundacion y los proyectos que esta
emprenda para el cumplimiento de los objetivos, de conformidad con los estatutos
y con los mandatos de la asamblea general, elaborar y presentar a la Asamblea
General para su aprobacion el reglamento interno de la Fundacioén, crear comités
de trabajo, definir su objeto y establecer sus funciones con base en las
necesidades que surjan en el desarrollo de los programas, crear los empleos que
considere necesarios para el buen funcionamiento de la fundacion, y asignarles
Su remuneracion economica, asignar al representante legal o a cualquier otro
empleado, las funciones que estime convenientes y tomar las decisiones que no
correspondan a otro organo de la fundacion. En la actualidad cumple sus
funciones aprobando la ejecucién de diferentes intervenciones a personas con
epilepsia y con problemas de adicciones, es la que evalla si alguien es apto 0 no
segun los estatutos para conformar la asamblea general es decir para ser
asociado, define que personal voluntario puede ejercer funciones en la fundacion
y es a esta a quien se le presentan los planes de accion para desarrollar con la

poblacion vulnerable de San Gil y los municipios circunvecinos.

La Directora Ejecutiva o0 representante legal quien también es un ente
administrativo de la fundacion es nombrada por la Asamblea General para periodo
de dos afios, con el fin de que desempefie funciones como: ejercer la
representacion legal de la fundacion, celebrar toda clase de actos y contratos
encaminados al desarrollo y cumplimiento del objetivo social de la Fundacion,
informar periédicamente a la Junta Directiva sobre la gestion y desarrollo de los
objetivos de la fundacion, rendir a la asamblea general los informes de las
actividades desarrolladas, las demas que establezca la Asamblea General y la
Junta Directiva, en la actualidad la directora ejecutiva estd encargada de

representar a la fundacion en la red social del municipio de San Gil, de informar a
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la junta directiva sobre las intervenciones realizadas y las programadas para llevar
a cabo en la poblacion vulnerable del municipio de San Gil y los municipios

circunvecinos.

Por otro lado, la Fundacién Ayuda Social Integral Kardios ofrece sus servicios a

través de dos Grupos Interdisciplinarios ellos son:

a. Salud: brinda apoyo a jornadas de salud y bienestar social especialmente a
dirigidas a personas con epilepsia, trabaja con la poblacién de la invasion
Ragonessi ubicada en el municipio de San Gil, desarrollando diferentes
actividades de promocién de la salud y prevencion de la enfermedad.

b. Adicciones: su trabajo se encuentra enfocado a la prevencion de las
adicciones desarrollando diferentes actividades con adolescentes vy
jovenes de los colegios del municipio de San Gil, se brinda orientacion y el
servicio de un grupo de apoyo para adictos.*®

Trabajo Social y Psicologia son areas que brindan apoyo a los diferentes
grupos de la fundacién mediante asesorias, capacitaciones y acompafiamiento a
la atencién dirigida a la poblaciéon vulnerable. De esta forma el trabajo desarrollado
por estos profesionales es totalmente autébnomo orientados por la mision y la

vision de la fundacion.

3.1.2 Vision. “Posicionar a la fundaciéon Ayuda Social Integral Kardios dentro de
San Gil y la Provincia Guanentina, como gestora y ejecutora de proyectos
productivos, sociales y espirituales, tendientes a rehabilitar las diferentes areas de

conflicto de la poblacién objeto”.**

% Ibid.p. 15
* Ibid.p. 5
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De esta forma la proyecciéon de la FASIK, se dirige al reconocimiento de la
institucion como gestora y ejecutora de proyectos que contribuyen con el

desarrollo de las comunidades.

3.1.3 Mision. “Proporcionar ayuda y condiciones de cambio en medio de la
poblacion vulnerable, en é&reas de familia, laboral, fisica, moral y espiritual,
formandolos integralmente para que establezcan su propio proyecto de vida, a
través de la formulacién y ejecucion de estrategias y de esta manera se conviertan

en personas que generen riqueza y sean productores de abundancia”.*

Lo que pretende la fundacion es aportar a la poblacion en general la orientacion y
los medios posibles necesarios, para reorientar sus proyectos de vida y de esta
forma cada usuario en lo posible logre superar sus dificultades y ser una persona
funcional productora y generadora de riqueza, contribuyendo de esta forma al

desarrollo de la poblacion.

3.1.4 Objetivos organizacionales.

1. Involucrar personas hacia el amor, la misericordia y la piedad, siendo
gestores significativos de la fundacién Ayuda Social Kardios.

2. Administrar eficazmente los recursos, talentos y/o habilidades
disponibles, permitiéndonos alcanzar las metas trazadas en las diferentes
areas de necesidad de la poblacién vulnerable.

3. Gestionar auxilios y donaciones con instituciones publicas y privadas
del orden nacional e internacional para el cumplimiento del objeto social.

4. Elaborar, gestionar y ejecutar proyectos productivos en beneficio de la
poblacion involucrada.

5. Crear alianzas estratégicas y uniones temporales con otras instituciones

y organizaciones para alcanzar el objetivo general y desarrollo social.

% Ibid.p. 5
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6. Organizar, disefiar y establecer planes y politicas especificas con miras

a dar cumplimiento al objeto social®.

3.1.5 Valores corporativos. La fundaciéon Ayuda Social Integral Kardios, segun
sus estatutos®” se rige con valores como la integridad, el amor por los
necesitados, bajo autoridad establecida por principios espirituales, unidad en la
diversidad, fraternidad y union con el fin de practicar el trabajo en equipo, la
solidaridad mutua, la convivencia, reconociendo los limites y valorando las virtudes
de los demés, teniendo en cuenta que todo lo que se hace es por amor a los que
no han tenido la oportunidad de desarrollar una mejor condicion de vida, se
someten a la visidbn comun y el mantener un mismo criterio frente al mundo "todos

por uno, uno por todos”.

3.2 LAS PERSONAS EN EL CONTEXTO LOCAL

Para el afio 2010 la FASIK atiende a 165 personas con epilepsia del municipio de

san gil y los municipios vecinos, de la siguiente forma:

Tabla 2: Atencion a poblacion FASIK

Municipio Total de personas atendidas en la FASIK

San Gil 95

Curiti 25

Charala 10

Valle de San José 6

Bucaramanga 6

Otros municipios como Pinchote,

Aratoca, Barichara, Mogotes, Paramo 23

y Ocamonte.

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2009

% Ibid.p. 5-6
¥ Ibid.p. 4
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La caracterizacion socioeconomica y familiar de esta poblacion es realizada en la
experiencia de practica profesional de Trabajo Social en el segundo semestre del
20009.
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4. CARACTERIZACION SOCIOECONOMICA Y FAMILIAR DE LA POBLACION
CON EPILEPSIA ATENDIDA EN LA FUNDACION AYUDA SOCIAL INTEGRAL
KARDIOS.

4.1 ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

Se revisaron diferentes fuentes con el fin de obtener informacién acerca de
investigaciones y estudios realizados a nivel internacional, nacional y regional
referentes a la epilepsia en cuanto al contexto socioeconémico y familiar del
paciente, hallandose cuatro estudios referentes realizados en Cuba, México y
Chile.

El primero se llevd a cabo en el afio 1998 en el Policlinico de la Unidad de
Neuropsiquiatria Infanto-juvenil en Chile, denominado “Calidad de Vida en Nifos
Portadores de Epilepsia Comparado con Nifos Sanos” mostrando los siguientes
resultados:

La muestra se constituyé de 42 nifios, 22 sanos y 20 con epilepsia. La

distribucion por sexo fue de 11 varones y 9 nifias para el grupo con

epilepsia y de 11 varones y 11 nifias para los sanos. El promedio de

edad en ambos grupos fue de 10,4 afios. EIl nivel socioeconémico

medido de acuerdo a la calificacion de salud mostré que en su mayoria

pertenecen a la categoria Fonasa A-B (sin ingreso o con ingreso

menor a $144.000), epilépticos 75%, sanos 63%. La educacion de

ambos padres no presenta diferencias, pero al compararlos por

separado, se obtuvo que las madres de los nifios con epilepsia tienen

menor educacion que las de nifios sanos.

El 60% de los niflos se encontraba libre de crisis desde hacia mas de
seis meses. La ausencia escolar del afio anterior fue menor al 15% en
21 nifios sanos y 15 nifios epilépticos. Dos de los nifios con epilepsia

se ausentaron mas del 40% del afio escolar. No hubo diferencias
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entre los grupos respecto de la vitalidad de los nifios en sus
actividades diarias.

(...) Los resultados por variables muestran diferencias significativas en
items relacionados a: alteraciones del aprendizaje, atencion y lenguaje
gue complementan el anterior. En el estigma social los padres no
perciben que sus hijos sean méas estigmatizados que el resto de los
nifios a causa de su enfermedad y piensan que los nifios tampoco se
sienten diferentes del resto. En las alteraciones del &nimo los nifios
con epilepsia presentan mas tristeza, introversion, agresividad,

desgano y desmotivacién por sus actividades diarias.

Consultados los nifios respecto de su enfermedad ellos no la
consideran como un problema, sin embargo el tener que tomar
medicamentos constituye para ellos la principal molestia de su vida
diaria.

En lo social no se encontré grandes diferencias en la participacion en
grupos organizados de la comunidad y la asistencia a reuniones
familiares y cumpleafios era el principal contacto social para ambos
grupos. Los nifios sanos tienen mayor participacion en las actividades
de la escuela. Respecto del deporte se encontré que sélo el 15% de
los nifios con epilepsia practicaban algin deporte versus el 50% del
grupo control. Fue llamativo que cerca del 90% de los padres de los
varones con epilepsia tuvieran temor respecto al ejercicio y la
provocacion de crisis, lo que les llevaba a limitar las actividades

deportivas de sus hijos.

Cuando se consulté a los nifios acerca de su relacion con la familia se
encontré que catalogan la relaciébn con su madre como buena en el
90% sanos y 60% con epilepsia; la relacion con el resto de la familia
es igual en ambos grupos. Consultados sobre la relacién con sus
pares los con epilepsia en su mayoria la califican de regular o

indiferente y los mas no contestaron, los sanos contestan y la califican
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de buena relacién. Soélo los nifios con epilepsia que participan en

algun grupo reconocen tener amigos.

La vida escolar muestra que la distribucién por curso segin edad para
sanos y con epilepsia no hubo diferencias estadisticas. Las notas del
afio anterior mostraron mejor rendimiento académico de los nifios
sanos versus los con epilepsia, con promedios de 5.95 y 4.55
respectivamente. Respecto de la repitencia el 50% de los nifios con
epilepsia habian repetido una o mas veces. El refuerzo escolar es
necesario en ambos grupos, pero los nifios con epilepsia participan en
su mayoria (55%) en méas de un apoyo educativo extraescolar, a
diferencia de los sanos en que un 22% recibe este apoyo. Los niflos
con epilepsia sentian una actitud positiva de parte de sus profesores®.

Este estudio demuestra que la calidad de vida de un nifio con epilepsia no es igual
al la de un nifio sano ya que se encuentra deteriorada en cuanto al area social
mental y fisica. También se encuentran mas estudios en cuanto a la epilepsia en
nifios; en México (1997-1999) se llevo a cabo un estudio denominado “El impacto
social y educacional por la epilepsia, en nifios derechohabientes de tres hospitales

de seguridad social”™®

con el objetivo de identificar las alteraciones mas
frecuentes en las esferas familiar, escolar y social de los entornos de nifios
derechohabientes epilépticos atendidos en un hospital de la Ciudad de México y
en dos ciudades de provincia, obteniendo los siguientes resultados: Cien nifios
radicaban en la ciudad de México y 88 en la provincia; la epilepsia fue clasificada
como benigna 122 (64%) y maligna 63 (35.4%), segun la repercusion en
neurodesarrollo de los nifios. Fueron catdlicos 180 (95.2%) padres unidos en

matrimonio 138 (73%) en union libre 28 (14.8%), desintegracion de la familia por

%% ROJAS, Valeria. Calidad de Vida en Nifios Portadores de Epilepsia Comparado con Nifios Sanos. [en
linea]. Disponible en internet:
<http://www.revistachilenadeepilepsia.cl/revistas/revista_al 1 agosto2000/al_1 to_ calidadvidaniport.pdf>
[citado en Enero de 2010]

* GUTIERREZ, Juvenal. El impacto social y educacional por la epilepsia, en nifios derechohabientes de tres
hospitales de seguridad social. [en linea]. Disponible en internet:
<http://www.medigraphic.com/pdfs/pediat/sp-2000/sp003d.pdf> [citado en Enero de 2010]
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abandono paterno 18 (9.5%), viudez 5 (2.6%). Embarazos planeados 135 (71.4%);
alteraciéon conyugal 52 (27.5%) por indiferencia paterna y alcoholismo,
irresponsabilidad de pareja. Aceptacion de los nifios por familias funcionales 154
(81.5%). Rechazo por hermanos 5, abuelos 5 y vecinos 6. Estos asociados a
embarazos no planeados, familias disfuncionales, retraso mental y epilepsia

descontrolada.

De esta forma se evidencia la calidad de vida tanto del paciente como de la
familia, demostrandose la necesidad de intervencién a esta poblacion y la
continuidad de estudios que revelen la realidad vivida por los pacientes y los
allegados de las personas con epilepsia, siendo esto muy importante para el
desarrollo, teniendo en cuenta la participacién social, la influencia sociofamiliar en
el trastorno de la epilepsia y la vulneracion de los derechos humanos. Asi mismo
también en México se realizdé un estudio en los afios 2005 a 2008 denominado
“Estudio clinico, epidemioldgico y sociocultural de la epilepsia. Un enfoque critico”
con el objetivo de analizar el trastorno en el lugar donde se estudia y atiende, con
el propdsito de conocer el cédmo lo viven y enfrentan los pacientes y sus familiares;
asi como el personal de salud responsable de su cuidado. De este estudio se

evidencian los siguientes resultados que revelan:

La problemética de los pacientes que viven con esta enfermedad,
principalmente en la poblacion no asegurada; ademas de la capacidad
limitada de los sistemas de salud para enfrentar y asistir a dicha
poblacion. Asi como las condiciones precarias en que viven las
familias, se observaron carencias y sobrecarga de trabajo en los
médicos que los asisten. Se reflej6 el impacto en las familias de las
localidades mas pobres, debido al alto costo en el tratamiento de la

enfermedad.

Las estrategias de resistencia de los enfermos a las actitudes

negativas y opresivas como burlas y malos tratos fueron enojo hacia
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sus compafieros, y nhegacion a regresar a la escuela o la no

cooperacion, como negarse a acudir a terapia psicolégica.

En el ambito escolar, la decisibn de las madres de revelar la
enfermedad (refiriéndose a ésta como convulsiones o crisis
convulsivas) fue con la finalidad de tener el apoyo de los maestros
para que estuvieran al tanto del problema y evitar el castigo, ofrecer
cuidados y atencion; o bien, con dicho trastorno encubrir otros mas
estigmatizantes como las discapacidades del aprendizaje o un
aprovechamiento escolar por debajo del promedio esperado. Es decir,
las madres controlan la informacion para influir en las actitudes y
expectativas de los maestros en un intento de proteger a sus hijos de
una doble estigmatizacién. Deciden por ejemplo encubrir el retraso
mental con un trastorno menos estigmatizante como es tener
convulsiones; o intentan que sus hijos sean vistos como nifios o mas

normal posible.

Por su lado, los enfermos tendieron a ocultar su enfermedad tanto en
la escuela, a maestros y comparfieros, como a sus vecinos, en el
trabajo e incluso con la pareja y soélo revelarlo a las personas mas

cercanas.

En los relatos se observa que las madres revelaron a los maestros el
padecimiento de sus hijos con la finalidad de conseguir su apoyo, éste
fue otorgado por la mayoria de ellos, el cual consistio, desde el control
de las burlas de los compafieros, hasta la cooperacién econdémica, en
actividades para obtener recursos para atenderlo. A pesar de que la
mayoria ha tenido el apoyo por parte de sus maestros, también se ve
reflejado en sus relatos, la falta de informacién e interés de estos
sobre la enfermedad y qué deben hacer cuando un alumno presenta

una crisis en el salén de clases.

Asi, desde la perspectiva de los propios enfermos hay un sentimiento
de verglenza y diferencia respecto a sus comparferos, temor al

ridiculo, desprecio y rechazo. Lo anterior se explica porque ellos han
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aprehendido e interiorizado las reacciones de sus madres, asi como
los valores y actitudes de su entorno en cuanto al rechazo de las
personas que poseen un atributo desacreditador.

Lo que nos lleva a concluir que como enfermos ellos cargan con el
peso del secreto, de tomar una decision sobre como enfrentar su
padecimiento y como manejar el sentirse diferentes a sus compaferos.
El sentimiento de diferencia es a consecuencia de sus crisis, de tener
gue tomar medicamentos, acudir a lugares que se cree para locos
donde les practican estudios del cerebro y de asistir regularmente a
consultas con el neurdlogo, psiquiatra o psicélogo, ademas de una
sensacion de pérdida de control por lo imprevisible de sus crisis y

reacciones que éstas pueden ocasionar en sus compafieros.

A lo anterior, habra que afiadirle sus precarias condiciones de vida,
conflictos entre sus padres y sus propias necesidades materiales
insatisfechas que algunos los ha forzado a buscar el sustento para
ayudar a sus madres o cuidar a sus hermanos para que ellas, las
madres, salgan a trabajar. Encontrando también aqui una relacion
desigual, siendo las mujeres (las hijas), quienes realizan estas

actividades®.

Debido a que la epilepsia es un problema de salud que se relaciona con otras
areas como son la cultural, la social y la psicologica, es necesario mirar al
paciente desde una dimension integral para llegar a comprender lo que implica
realmente padecer el trastorno de epilepsia y asi poder evidenciar una realidad
vivida no solo en los nifios y nifias sino también en los diferentes ciclos de la vida
en los que el paciente sufre las consecuencias de este trastorno. Asi por ultimo se

encontré un estudio cualitativo realizado en Cuba a personas en edades de 18 a

“® FIGUEROA, Ana Silvia. Estudio clinico, epidemiolégico y sociocultural de la epilepsia. Un enfoque critico.
[en linea]. Disponible en internet: <
http://www.artemisaenlinea.org.mx/acervo/pdf/archivos_neurociencias/3%20Estudio%20clinico.pdf > [citado
en Enero de 2010]
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55 afios, con el fin de describir la representacion social que de la epilepsia poseen
estos pacientes, el estudio se denomino “Representacion social de la epilepsia en
pacientes que padecen la enfermedad”, este estudio fue (til para entender la
situacion psicosocial que vive un paciente con epilepsia, revisando el siguiente

andlisis de la informacion:

Los resultados obtenidos en las técnicas permitieron construir el
universo de asociaciones en torno al objeto representacional. La
estructura que muestra es bien definida y diferenciada, por cuanto se
aprecia el peso que tienen unos elementos con respecto a otros, tanto
es asi que desde los inicios del trabajo con los pacientes fue posible
precisar que la mayoria de sus preocupaciones estan dadas por el
desconocimiento que aun poseen sobre la enfermedad y las creencias
errbneas que persisten, tanto en los propios enfermos como en sus
familiares y el resto de los componentes de las redes de apoyo social
gue tienen estos individuos. Esta situacion provoca que, en ocasiones,
se adopten conductas que conducen a la diferenciacibn marcada de
estos sujetos con respecto a los que forman la comunidad donde se

desarrollan.

Se observan dificultades en las relaciones interpersonales provocadas
por la depresion, el aislamiento y el rechazo que es percibido por estas
personas. Otras, relacionadas con la esfera vocacional, ya que refieren
haber sido objeto de separacion de la escuela, imposibilidad de cursar
estudios superiores en profesiones determinadas, y negacion de
posibilidades de superacion profesional, estos aspectos han

conllevado a la aparicion de frustracion en estas personas.

De forma sistematica, en las técnicas empleadas se hace referencia al
estigma a que son sometidos; teniendo en cuenta el origen tanto
filogenético como ontogenético que este tiene, se va afectando la
disposicién que tienen estos sujetos para participar en actividades
sociales, provocando una sensible variacidbn de sus intereses por

participar en las diversas actividades y contradicciones entre lo
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declarado y lo realizado. La significacion de la enfermedad es, en
general, negativa, con un marcado predominio de emociones

negativas.

Se puede concluir que partiendo del campo representacional
construido, se precisé que los pacientes estudiados se representan la
epilepsia como una vivencia de descontrol emocional y fisico. El
nacleo central estd integrado por los conceptos de rechazo y
frustracion, y se presentan como elementos secundarios la
inseguridad, el aislamiento social, la lastima y el miedo. En ese
sentido, los pacientes parten de un nivel de informacién impreciso y

asumen una actitud negativa ante la enfermedad que padecen®.

De esta forma se demuestra claramente la afectacion evidente en el area
psicosocial del paciente con epilepsia, quien en todas las etapas del ciclo vital
deja de sentirse una persona normal y empieza a tener marcados sentimientos de
rechazo, exclusién, depresién y diferentes falencias que lo llevan a vivir
diariamente con complejos, comportamientos de inferioridad y temor lo que les

genera una baja calidad de vida.

Es importante dar a conocer que no se encontraron estudios psicosociales en
cuanto a la epilepsia a nivel nacional, regional y local, en cuanto a Colombia se
han encontrado articulos que hablan de la parte social de la epilepsia pero no se

fundamentan en estudios objetivos.

*1 |IGLESIAS MORA, Sergui. Representacion social de la epilepsia en pacientes que padecen la enfermedad.
[en linea]. Disponible en internet: < http://www.revistahph.sld.cu/hph0109/hph01409.html > [citado en Enero
de 2010]
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4.2 PROBLEMA DE INVESTIGACION

4.2.1 Planteamiento del problema.

La FASIK fue creada en el afio 2008 y para el segundo semestre del afio 2009
habia realizado una campafa en beneficio de las personas con epilepsia, esto
inspird para la creacion de un campo de practica de Trabajo Social con el fin de
llevar a cabo desde el ejercicio de esta profesion, actividades que pudieran

contribuir a la atencion integral de la poblacion con epilepsia de la region.

La FASIK pretendia brindar a esta poblacion y a sus familias atencién integral, de
tal forma que no solo se ofertard tratamiento a el paciente desde la parte médica,
sino que también a partir de las caracteristicas de la poblacién se lograra brindar
otros programas que permitieran la rehabilitacion y la integracion social, para
contribuir a su desarrollo y calidad de vida. Asi las caracteristicas
socioecon6micas y familiares determinarian la necesidad que una poblacién
podia sentir; sin embargo para conocerlas era necesario llevar a cabo una
investigacion teniendo en cuenta diferentes componentes relacionados con las
anteriores variables, que facilitaran la descripcion de la poblacién objeto de

intervencion de la FASIK.

La poblacion con epilepsia tanto del municipio de San Gil como de los municipios
vecinos no era atendida en otra institucion, esto daba pautas de importancia al
desarrollo de estudios que pudieran contribuir al mejoramiento de las condiciones
de vida de una poblacién que tradicionalmente habia sido excluida de la sociedad,
y que en la zona no habia sido estudiada ni tenida en cuenta, ya que en los planes
de desarrollo nacional, departamental y municipal no se mencionaba y ninguna

institucion a nivel departamental se encargaba de esta poblacion.
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Asi, para la FASIK, el conocimiento de esta poblacion a nivel social, econdmico y
familiar era un objetivo fundamental que contribuiria al mejoramiento de la

atencion integral ofertada a la poblacion con epilepsia.

4.2.2 Formulacion del problema de investigacion

¢, Cuadles son las caracteristicas socioecondmicas y familiares de la poblacion con
epilepsia atendida en la FASIK? Teniendo en cuenta qué no existen antecedentes
locales acerca de estudios que faciliten esta informacion que es necesaria para
plantear programas y proyectos a favor de esta poblacién, no solo teniendo en
cuenta el padecimiento fisico del trastorno, sino también la parte socioeconémica y
familiar y asi llevar a cabo una adecuada intervencién que logre contribuir al

mejoramiento de la calidad de vida de estos pacientes.

4.30BJETIVOS

4.3.1 Objetivo general.

Conocer las caracteristicas socioeconomicas y familiares de la poblacion con
epilepsia atendida en la Fundacién Ayuda Social Integral Kardios de San Gil, con
el fin de mejorar los servicios ofertados y generar alternativas de desarrollo que

contribuyan al mejoramiento de su calidad de vida.

4.3.2 Objetivos especificos

1. Indagar los factores socioecondmicos y familiares caracteristicos de las
personas con epilepsia atendidas en la Fundacion Ayuda Social Integral
Kardios, describiendo los factores que inciden en su calidad de vida.

2. Analizar la percepcion que poseen los integrantes del ndcleo familiar y el

paciente con respecto a la epilepsia.
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4.4 JUSTIFICACION

“La epilepsia es un problema de salud y ademas un problema socioeconémico.
Cerca de 50 millones de personas sufren de epilepsia en el mundo de las cuales el
80% vive en los paises pobres”.*? “Estudios epidemioldgicos demuestran que la
prevalencia en Colombia de la epilepsia es del 20 por mil”.** En la FASIK durante
su primer afio de labores (2009-2010), se han registrado 165 casos de epilepsia
localizados en el municipio de San Gil y los municipios vecinos, captados a través

de una campafa a favor de la poblacién afectada por este trastorno.

Es a partir de esta campafia que la FASIK se propuso brindar a estos pacientes
una atencion integral, teniendo en cuenta la necesidad de ver al individuo de forma
integradora como un sujeto compuesto por cuerpo, mente y espiritu (sin dejar de
lado la parte trascendental), que tiene diversas capacidades y que ademas puede

ejercer sus derechos para el mejoramiento de su calidad de vida.

De esta forma teniendo en cuenta que en Santander no existen instituciones que
ofrezcan servicios especiales para la poblacién con epilepsia y que ademas en la
regién no se han realizado estudios que muestren caracteristicas determinantes y
objetivas acerca de este trastorno; la FASIK en miras a crear alternativas de
desarrollo para estos sujetos, plante6 la necesidad de realizar una investigacion
descriptiva que tomara en cuenta la situacion social, familiar y econémica del

paciente.

Asi, esta investigacion sera util para la FASIK, que al conocer las caracteristicas
socioecondmicas y familiares de la poblacion con epilepsia, podra crear
programas que les beneficie de forma asertiva, de esta manera también este

estudio favorece a los pacientes con epilepsia a quienes se les ofreceran servicios

*2 MEDICINA, Organo Informativo de la Academia Nacional de Medicina de Colombia. Bogota.
Septiembre, 2009, vol.31,no. 3 (86). ISSN 0120-5498,p.170
*® |bid.,p.188
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acorde a sus necesidades evidenciadas en el conocimiento de sus caracteristicas.
Por tanto solo a partir de los resultados de este estudio la FASIK se permite
proponer y proyectarse para la intervencion integral a la poblacién con epilepsia y

sus familias.

4.5 DISENO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION

45.1 Tipo de investigacion. Con el fin de conocer las -caracteristicas
socioeconémicas y familiares de las personas con epilepsia, se plante6 una
investigacion descriptiva transeccional que contribuyera a determinar la situacion
vivida por esta poblacion, y a partir de estos hallazgos plantear alternativas de

intervencion integral, que favorecieran su desarrollo.

4.5.2 Poblacion. La poblacion a investigar son las 165 personas con epilepsia
atendidas en la FASIK, ubicadas en el municipio de San Gil y los municipios

vecinos.

4.5.3 Muestra. Este estudio fue realizado a los pacientes atendidos con epilepsia
en la FASIK, con el fin de hacer una valoracion de las condiciones
socioeconémicas y familiares, para el cual se tuvo en cuenta una muestra,
utilizando el numero de personas registradas en la base de datos(165), un error

estandar de 0.05 y una probabilidad de ocurrencia del 95%.

La muestra fue:

N= tamafio de la poblacién 165 pacientes

Se= error estandar de 0.05

V %= varianza de la poblacién = (Se)?

S%= varianza de la muestra expresada como la poblacién de ocurrencia
n' = tamafio de la muestra sin ajustar

n= tamano de la muestra
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Sustituyendo tenemos que:
nl= _s?
V2
S%= P (1-P) = 0.95 (1-0.95)= 0.0475
V2= (Se)?= (0.05)?=0.0025
n'=0.0475=19

0.0025
n= n'
1+n*/N
n= __19
1+19/165
n=17

Para obtener la informacién necesaria se obtiene una muestra de 17 pacientes

los cuales fueron escogidos al azar para la aplicacion del instrumento.

4.5.4 Técnicas y herramientas de recoleccion de datos.

Formularios: se realizé un cuestionario con preguntas cerrada (ver anexo A:
instrumento de recoleccibn de informacién) con el fin de conocer las
caracteristicas socioeconémicas y familiares de las personas con epilepsia
atendidas en la FASIK. Para el ajuste del formulario 01/10 elaborado por la autora
de este trabajo, usado para la recoleccion de datos de la investigacion, se llevo a
cabo una prueba piloto a 12 personas con epilepsia de los municipios de San Gil y
Curiti.

Visita domiciliaria: esta técnica se llevd a cabo a través de la entrevista
empleando el formulario 01/10- caracterizacion socioecondémico y familiar de las
personas con epilepsia, donde se vincularon a los pacientes y sus familias,

indagando sobre la realidad vivida de acuerdo a las variables a medir.
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4.5.5 Operacionalizacion de las variables

Cuadro 2: Desarrollo de items.

VARIABLE | CONCEPTUALIZ | INDICAD | DIMENCION ITEMS
ACION ORES
Demografia | La demografia es | Edad Afos ¢ Cuantos afios
una ciencia cuyo tiene?
fin es el estudio | Género Femenino ¢ Cual es su
de la poblacién Masculino género?
humana y que se a. femenino
ocupa de su b. masculino
dimension, Estado Soltero(a) ¢Cuél es su
estructura, civil Casado(a) estado civil?
evolucion y Viudo(a) a. Soltero(a)
caracteres Separado(a) legal | b. Casado(a)
generales, Separado(a) de c. Viudo(a)
considerados hecho d. Separado(a)
principalmente Union libre legal
desde el punto e. Separado(a)
de vista de hecho
cualitativo®. f. Union libre
Vivienda Se considera una | Servicios | Agua Servicios
vivienda a | publicos Luz publicos a los
cualquier recinto, Teléfono cuales usted
separado e TV por cable tiene acceso:
independiente, Alcantarillado a. Agua
construido o] Recoleccion de b. Luz
adaptado para el basuras c. Teléfono
albergue de d. TV por cable
personas™®. e. Alcantarillado
f. Recoleccion
de basuras
Zona Rural ¢En qué zona
Urbana se ubica?
a. Rural
b. Urbana
Estrato 1 ¢ Cudl es el
2 estrato de la
3 vivienda segun
4 el recibo de la
5 energia

* WELTI, Carlos. Demografia. México: ISUNAM. 1997. p. 17

** UNITED NATIONS STADISTICS DIVISION. Encuesta de hogares [en linea]. Disponible en internet: <

http://unstats.un.org/unsd/dnss/docViewer.aspx?doclD=236#start> [citado en Enero de 2010]
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eléctrica?

Habitante | NUumero de ¢ Cuantas

s habitantes personas
conforman el
hogar?

Familia La familia es un | Parentesc | a. Jefe Parentesco
grupo de|o b. Cényuge a. Jefe
personas unidas c. Hijo(a) b. Cényuge
por vinculos de d. Hijastro(a) c. Hijo(a)
parentesco, vya e. Yerno/Nuera d. Hijastro(a)
sea f. Nieto(a) e. Yerno/Nuera
consanguineo, g. Madre/Padre f. Nieto(a)
por matrimonio o h. Suegro(a) g. Madre/Padre
adopcién que i. Hermano(a) h. Suegro(a)
viven juntos por j. Otro familiar i. Hermano(a)
un periodo k. Otro no familiar | j. Otro familiar
indefinido de k. Otro no
tiempo. familia
Constituye la | Tipo de Nuclear mono Tipo de familia
unidad bésica de | familia parental a. Nuclear mono
la sociedad (...) Nuclear biparental | parental
La union familiar Extensa biparental | b. Nuclear
asegura a sus Extensa mono biparental
integrantes parental c. Extensa
estabilidad Nuclear biparental
emocional, social recompuesta d. Extensa mono
y econdmica. Es Extensa parental
alli donde se recompuesta e. Nuclear
aprende Familia ampliada recompuesta
tempranamente f. Extensa
a dialogar, a recompuesta
escuchar, a g. Familia
conocer y ampliada
desarrollar  sus | Trato Si ¢Usted cree que
derechos Yy | diferente No por ser paciente
deberes  como | por los con epilepsia
persona integrante debe ser tratado
humana®. s del diferente a los

nucleo demas

familiar miembros de la
familia?
a. Si
b. No

“ BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL. La familia. [en linea]. Disponible en internet: <
http://www.bcn.cl/ecivica/concefamil> [citado en Enero de 2010]
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Sentimient | Dolor, sufrimiento, | ¢Cual ha sido el
o de los compasion sentimiento de
miembros | No siente nada los miembros
de la especial (es del nucleo
familia por | normal) familiar por la
la Un afecto especial | condicién del
condicion | porque cree que paciente?
del es diferenteyuna | a. Dolor,
paciente persona valiente sufrimiento,
Impotencia compasién
Verglienza b. No siente
Miedo nada
Decepcién especial (es
Otro normal)

c. Un afecto
especial
porque cree
que es
diferente y
una persona
valiente

d. Impotencia

e. Verguenza

f. Miedo

g. Decepcién

h. Otro

Cual?

Salud La Constitucion | Afiliacion No esta afiliado ¢ Esta afiliado el
de la OMS define | al sistema | Si, EPS sistema de
la salud como un | de Si, EPS-S seguridad social
estado de | seguridad | Si, SISBEN en salud?
completo social en a. No esta
bienestar fisico, | salud afiliado
mental y social, y b. Si, EPS
no solamente la c. Si, EPS-S
ausencia de d. Si, SISBEN
afecciones 0 | Afiliacion Si ¢Se encuentra
enfermedades®’. | al sistema | No afiliado al
de sistema de
pensiones pensiones?
a. Si
b. No
- OMS. Salud [en linea]. Disponible  en internet: < http://www.who.int/peh-

emf/research/agenda/es/index.html> [citado en Enero de 2010]
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Frecuenci |1y?2 ¢ Cuantas veces
ade 3y4 al afio consulta
consulta Mas al médico?
al médico | Ninguna a.ly?2
en el afio b.3y4
c. Mas
d. Ninguna
Discapaci | Invidente ¢Estéa en alguna
dad Sordo de las siguientes
Problemas situaciones de
motores discapacidad?
Problemas a. Invidente
mentales b. Sordo
Ninguna c. Problemas
Otro motores
d. Problemas
mentales
e. Ninguna
f. Otro
Edad de Recién nacido Edad de
aparicion | Primer afio aparicion de la
De 2 a 3 afios epilepsia
De 4 a 6 afos a. Recién
De 7 a 9 afos nacido
De 10 a 12 afios b. Primer afio
En la juventud c. be2a3
En la adultez afos
Enlaterceraedad |d. De4 a6
afios
e. De7a?9
afios
f. Del0al2
afos
g. Enla
juventud
h. En la adultez
i. Enlatercera
edad
Tratamien | Si ¢En este
to medico | No momento se

encuentra en
tratamiento
médico?

a. Si

b. No
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Educacion Incluye Nivel de Preescolar ¢Cual es su
formal aquellos escolarida | Primaria nivel de
procesos de d incompleto escolaridad?
ensefianza- Primaria completo | a. Preescolar
aprendizaje _Secundlaila b Prlmzlartla
incompleta incompleto
llevados a cabo Secundaria c. Primaria
en cent_rps de completa completo
educacion o Técnica d. Secundaria
forrr)aClon, con incompleta incompleta
caracter Técnica completa | e. Secundaria
estructurado Universitaria completa
(segun un incompleta f. Técnica
programa con Universitaria incompleta
objetivos, completa g. Técnica
metodologia, Ninguno comp]eta o
bibliografia, - Universitaria
incompleta
e,tc.)_y a cuyo i. Universitaria
termlno se completa
obtiene un titulo . Ninguno
ouna — ~ ~ |Interésen |Si ¢Le interesa
certificacion. mejorar el | No mejorar su nivel
nivel de No aplica de educaciéon?
educacion a. Si
b. No
c. No aplica
Educacion Responde al Interés Modisteria, (Enqué le
no formal conjunto de por costura, Manejo gustaria
procesos, capacitars | de maquina capacitarse?
medios e e industrial, a. Modisteria,
instituciones Eonfecciongs gostura, Manejo
o gropecuaria, e maquina
espe~0|f|cas, y Pecuaria, industrial,
dlsen,adas en Piscicultura Confecciones
funcion de Ornamentacion b. Agropecuaria,
objetivos de Guarnicién Pecuaria,
formacion e Decoracién y Piscicultura
instruccion que plantilleria c.
no tienen Ventas Ornamentacion
directa Administracion d. Guarnicién
vinculacién al Mecanica e. Decoracion y
sistema automotriz plantilleria
Carnicos, Lacteos, | f. Ventas

*® PRATS, Melchort. Educacién y medio ambiente. [en linea]. Disponible en: http://www.juspax-
es.org/uploads/documentos/0b8421be9badel1d46380be27543cdeba.pdf [Fecha de consulta: Enero 2010]
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educativo
oficial.*®

Reposteria y
panaderia, cocina
Electricidad
Belleza

Otra

No

g.
Administracion
h. Mecanica
automotriz

i. Carnicos,
Lacteos,
Reposteria 'y
panaderia,
cocina

j- Electricidad
k. Belleza

|. Otra

n. No le
gustaria

m. No aplica

Epilepsia

La epilepsia no
es una
enfermedad
sino un
conjunto de
sintomas que
se manifiestan
por crisis
repetidas
generadas en
las células
nerviosas.”.

Conocimie
nto sobre
tipos de
epilepsia

Si
No

¢ Sabia usted
que existen
varios tipos de
crisis de
epilepsia?

a. Si

b. No

Conoce si
es curable

Si
No

¢ Usted cree que
la epilepsia es
curable?

a. Si

b. No

c. Nose

Conoce si
es
contagios
a

Si
No

¢ Cree usted que
la epilepsia es
contagiosa?

a. Si

b. No

c. Nose

Conoce
sobre el
tratamient
o]
quirdrgico

Si
No

¢ Sabia usted
que hay
tratamiento
quirdrgico para
algunos tipos de
epilepsia?

a. Si

b. No

Importanci
a del
conocimie

Si
No

¢ Considera
importante
profundizar en el

* Ibid.,p. 1

%0 GRAM, Lennart. Epilepsia. Bogota: Editorial medica panamericana. 1996. p. 30
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nto sobre conocimiento de
epilepsia la epilepsia?
a. Si
b. No
Conoce si | Si ¢ Cree usted que
todo No el paciente con
paciente epilepsia tiene
con retardo mental?
epilepsia a. Si
tiene b. No
retardo
mental
Considera | Si ¢Usted cree que
que la No el paciente por
epilepsia tener crisis
produce convulsivas esta
incapacid incapacitado?
ad a. Si
b. No
Economia La economia es | Situacion | Empleado ¢, Cual es su
la ciencia social | laboral Desempleado ocupacién?
gue estudia toda Desocupado a. Empleado

actividad

humana
tendiente a
conseguir los
bienes
indispensables
para la

satisfaccion  de
las necesidades
y con ellas

Trabajo filiar sin
remuneracion fija
Jubilado
Estudiante

Otro

b. Desemplead
o

c. Desocupado

d. Trabajo filiar
sin
remuneracio

n fija
e. Jubilado
f. Estudiante
Otro ¢,Cual?
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alcanzar el | Medios Derecho de Ha recurrido a
bienestar de la | legales peticion medios legales
familia, el estado | para Accion de tutela constitucionales
y la sociedad®’. | obtener Otra para que le den
tratamient | Ninguna el tratamiento al
o] paciente como:
a. Derecho de
peticiéon
b. Accion de
tutela
c. Otra
JCual?
d. Ninguna

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2009

4.6 RESULTADOS Y ANALISIS DE LA INVESTIGACION

La epilepsia como trastorno neurolégico, no solo afecta la parte fisica del paciente

sino que ademas influye en la parte psicosocial.

Las epilepsias constituyen el trastorno neuroldgico crénico mas comdn
en el mundo, supera a una enfermedad tan conocida como el Parkinson.
Se estima que la padecen 50 millones de personas, de las cuales cerca
de 5 millones viven en Latinoamérica y el Caribe; es una condicién que
no respeta geografia, raza, sexo o condicién social. La epilepsia ademas
tiene graves consecuencias psicolégicas, sociales y econdmicas. La
discriminacion y el estigma afectan por igual a todos los que la

padecen.*

Lo anterior demuestra que las personas con epilepsia tienen caracteristicas que
las identifican y que ademas influyen en su calidad de vida; de esta forma es

importante considerar que todos los individuos son diferentes y que la cultura y el

> BARNARD, Christian. La economfa [en linea]. Disponible en internet: <
http://es.scribd.com/doc/3694979/ECONOMIA> [citado en Enero de 2010]
52 Informe Latinoamericano sobre la Epilepsia. Op. cit.,p. 8
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ambiente intervienen en el desarrollo, en la familia, en la cotidianidad y en las
percepciones que se poseen acerca de la epilepsia y de quienes la padecen.

Para el analisis de los datos obtenidos se debe tener en cuenta que a quienes se
les realiz6 el estudio han tenido la posibilidad de buscar una institucion que les
brinde atencion como es la Fundacion Ayuda Social Integral Kardios (FASIK) y el
94% de estos sujetos investigados vive en zona urbana.

4.6.1 Factores socioecondémicas y familiares caracteristicos de las personas
con epilepsia atendidas en la Fundacion Ayuda Social Integral Kardios y
descripcion de los factores que inciden en su calidad de vida.

Las caracteristicas socioeconémicas tienen relacion con la variable demografica,
ya que indicadores como la edad, el género, el estado civil y las particularidades
referentes a la vivienda, la educacién y la salud influyen en el desarrollo social en
cuanto a las relaciones, los roles en la sociedad, en las diferentes instituciones y
espacios; y ademas teniendo en cuenta que el factor econémico incide en el
desarrollo pero no es el componente principal debido a que son las capacidades
de desarrollar el potencial humano lo que lo determinan, influyendo en la calidad

de vida y el diario vivir.
Asi, las personas con epilepsia se clasifican segun la etapa en la que viven y

teniendo en cuenta que este trastorno no se caracteriza por ser propio de una

edad determinada, de la siguiente forma:
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Grafico 1. Edad

H(-10 ®11-19. ®m20-44 m45-64

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconémica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

4.6.1.1 Infancia

El 12% de las personas con epilepsia atendidas en la FASIK corresponde a la
etapa de la infancia (entre los 0 y los 10 afos), en la que se llevan a cabo
procesos de socializacion y aprendizaje importantes para el desarrollo integral del
individuo y que ademdas cuenta con sus propios derechos y deberes que los
diferencian de las demas etapas de la vida, es en estos primeros afios en los que
la proteccion y el acompafiamiento familiar es indispensable de forma pertinente,
es decir que garantice sus derechos pero sin sobreproteger o excluir por el hecho
de tener trastornos de epilepsia. Asi mismo el 50% de estos nifios estan
estudiando y el otro 50% no esta en edad de ingresar a una institucion educativa,
ademas estos Ultimos son personas en situacion de discapacidad debido a
problemas mentales y motores, el total de los nifios vive con sus padres, al 50%
las crisis les iniciaron en el primer afio de vida y al otro 50% entre los dos y los

tres afios de edad.
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4.6.1.2 Adolescencia

Por otro lado el 23% de las personas atendidas en la FASIK esta en la etapa de la
adolescencia (entre los 11 y 19 afios), en esta etapa se lleva a cabo el desarrollo
fisico del individuo, se caracteriza por ser una etapa dificil, muchas personas
tienen creencias de que el desarrollo fisico les puede afectar positiva o
negativamente el trastorno, y es aqui donde el sujeto entiende la epilepsia de
acuerdo a como se lo ensefien, por lo tanto la educacion sobre epilepsia en esta
etapa de la vida se considera importante, ya que de lo contrario el adolescente
puede ser informado de forma errébnea y de esa manera concebirse como una
persona discapacitada o diferente a los demas, afectando asi su desarrollo
personal y su calidad de vida, de esta forma, al creerse incapaz no realizara la
totalidad de sus expectativas de acuerdo a su edad. En esta etapa el nivel de
escolaridad esta en secundaria incompleta, aqui hay que tener en cuenta que
algunos de estos adolescentes ocultan ser poseedores de este trastorno, lo que
ademas los lleva a vivir en estado de alerta y miedo de sufrir una crisis y en el
incidente ser vistos por los demas compafieros. Por otro lado, si miramos el
estado civil, encontramos que el 25% de estos jovenes mantienen una relacién en
union libre y no estan estudiando sino que tienen una ocupacion, la cual se
denomina trabajo familiar sin remuneracion fija, haciendo referencia al trabajo que
desarrolla el individuo en su familia ayudando en las labores que correspondan al
desarrollo del ndcleo familiar; sin embargo estos adolescentes desean mejorar su
nivel de educacion. No obstante, teniendo en cuenta el parentesco de acuerdo a la
familia en la que viven, el 75% son hijos y un 25% son yerno 0 nuera, estos
altimos a pesar de que mantienen una relacion de union libre viven aun con sus
familias de origen. También es importante tener en cuenta que la edad de inicio
de las crisis para el 50% de los adolescentes fue entre los 10 y los 12 afios, para
un 25% se inicié en la infancia de 2 a 3 afios y para el otro 25% ha sido entre los
12 y los 19 afios en la etapa actual.
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4.6.1.3 Juventud

Por otra parte en la etapa de la juventud entre los 20 y 44 afios se encuentra el
47% de las personas atendidas con epilepsia en la FASIK, es a esta edad cuando
el individuo empieza a desarrollar actividades que lo llevan a ser independiente de
su familia de origen y a formar un nuevo nucleo familiar, es la etapa de la
independencia, la autonomia; sin embargo, observando a la poblacion con
epilepsia muchos de ellos no logran estas expectativas y aun a esta edad viven
con sus padres o familias de origen, debido al trastorno y a las condiciones de
crianza que recibieron. De esta forma el 37.5% de estos pacientes son hijos,
teniendo en cuenta el parentesco con el jefe de hogar, el 25% es madre o padre,
el 12.5% es jefe de hogar, otro 12.5% es conyuge y el otro 12.5% es hermano del
o la jefe de hogar, también el 50% de las personas con epilepsia en esta etapa
son solteros o solteras, un 12.5% son viudos o viudas, otro 12.5% son separados
o separadas de hecho y un 25% se encuentran en union libre. Por otro lado si
tenemos en cuenta el nivel de educacion de esta poblacion el 50% tiene estudios
primarios incompletos, un 37.5% realizo secundaria y solo un 12.5% ha realizado
estudios universitarios; del total de poblacion joven el 12.5% tiene una
discapacidad debido a problemas sensoriales y a pesar de esta situacion de
discapacidad desean mejorar su nivel de educaciéon. Entonces teniendo en cuenta
el total de personas de esta etapa el 87.5% desean mejorar su nivel de educacién
y también un 87.5% desean recibir educacion no formal, con el fin de aprender un
arte u oficio. Si bien, el 50% de esta poblacion es empleada, es decir realiza una
actividad remunerada, un 25% tiene un trabajo familiar sin remuneracion fija, el
12.5% es desempleado, esta en busca de trabajo, y el otro 12.5% es desocupado
por lo tanto no estd en condiciones de desempefiar un trabajo. Aqui es
importante tener en cuenta la edad de inicio de las crisis convulsivas, asi al 25%
de esta poblacion le inician las crisis en el primer afio de vida, a un 12.5% entre
los 10 y los 12 afios, al 50% de los 13 a los 26 afios y al 12.5% después de los

26 afos de edad, de acuerdo a esto hay sujetos que han padecido el trastorno
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desde los primeros afios de vida y que debido a esto han vivido diversas
experiencias referentes a este, que en algunos casos han ido desde el no poder
ingresar a una institucion educativa, como el no poder integrarse al sistema

laboral.

4.6.1.4 Adultez

Por dltimo teniendo en cuenta la edad el 18% de las personas con epilepsia
atendias en la FASIK son adultas (entre los 45 y 64 afios), de las cuales el 33%
es analfabeta nunca ha estado en una institucion educativa, otro 33% no terminé
la educacion primaria y el 34% realizo primaria completo. Esto establece las
capacidades que fueron desarrolladas en los diferentes ciclos de vida por los
cuales ya paso un adulto, la falta de educacion determina oportunidades que
influyen en la calidad de vida pero también se debe tener en cuenta que el 67% de
esta poblacion tienen situacion de discapacidad debido a problemas motores y no
estan interesados en mejorar el nivel de educacion, pero al 33% le gustaria recibir
educacion no formal con el fin de aprender un arte o un oficio. El 67% de esta
poblacion es desocupada y un 33% ejecuta un trabajo familiar sin remuneracion
fija. También el 67% son solteros y el 33% son casados. Si se mira el parentesco
de acuerdo al jefe hogar se revela que el 33% es jefe de hogar, el otro 33% es
conyuge y el 34% es hermana o hermano. Es por esto importante tener en cuenta
a la familia ya que esta se ve involucrada durante toda la vida del paciente al
trastorno, mas si se tiene presente que el 67% de estos pacientes empezaron a

convulsionara antes de los 7 afos de edad.

De acuerdo a los anteriores resultados se puede evidenciar que la baja calidad de
vida de las personas con epilepsia demostrada en los estudios realizados en
México, Chile y Cuba, también es una realidad vivida por los pacientes atendidos
en la FASIK.
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El bajo nivel de educacion es una caracteristica comun en todas las etapas del
ciclo vital, donde se evidencian cifras de analfabetismo, siendo de esta forma el
derecho a la educacion vulnerado ya sea de forma directa, no recibiéndoles en los
centros educativos o no siendo matriculados por los padres; o de forma indirecta
cuando el paciente toma la decision de no estudiar debido a que se siente
incapaz, o ha sido sefalado, burlado, discriminado por sus compafieros o

profesores.

Este bajo nivel de educacién conlleva a que un alto porcentaje de pacientes estén
desocupados, no trabajan y no desean trabajar, dependen de sus familias,
debiéndose esto también a la sobreproteccion que se le ha brindado en esta y al
sentimiento de incapacidad debido al concepto de enfermedad que se le ha dado
al trastorno de la epilepsia y su trasfondo cultural, haciendo que el paciente no sea
auténomo ni tenga control sobre su propia vida, dejando su proyecto de vida en
manos de los demas, siendo afectado en gran manera su autoestima, generando

depresion y variedad de trastornos mentales.

De esta forma también si se mira el estado civil de las personas en la etapa de la
juventud y de la adultez, la mayoria son solteros o solteras y viven con su familia
de origen siendo hijos o hermanos de la 0 el jefe de hogar, evidenciandose la
sobreproteccion y la falla en la motivacién al surgimiento y la superacion; y no se
puede justificar con los casos de discapacidad ya que solo en la infancia se
revelan casos de discapacidad mental y en las otras etapas en no muy alto
porcentaje se dan casos de discapacidad sensorial y motora lo que no deberia
impedir el normal desarrollo de la persona, entonces se puede considerar que una
causa de esta precariedad en cuanto a educacion y autonomia, es el inicio de la
epilepsia en los primeros afios de vida ya que en gran mayoria en la etapa de la
juventud y la adultez las crisis les iniciaron antes de los 7 afos, lo que generd que
los padres, por ignorancia y consideracion truncaran el futuro de sus hijos, y en
cuanto a esto vemos la diferencia en la actualidad cuando ya se ha conocido mas

acerca de la epilepsia y los progenitores tienen diferentes medios y facilidades
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para consultar acerca de este trastorno y es que la mitad de los pacientes que se
atiende en la FASIK en la etapa de la infancia estan estudiando y los demas
tienen discapacidad mental, asi mismo en la adolescencia el 75% se encuentra
estudiando y el 25% no lo hace debido a que ya tienen hijos. En todo lo anterior
se describe la educacion y la influencia de esta en el desarrollo de la persona con
epilepsia. Asi a continuacién se muestra la prevalencia de la epilepsia segun el

género.

Grafico 2. Género

= FEMENINO B MASCULINO

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacién -Caracterizacion Socioecondmica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

De esta forma, el 47% de la poblacion con epilepsia atendida en la FASIK, es de
género femenino y el 53% es masculino, en cuanto a la epilepsia no hay distincion
de género, no hay estudios que demuestren prevalencia de epilepsia en algun
género en particular, pero si con este dato podemos evidenciar que han acudido
mas hombres a los servicios ofertados por la fundacién. La epilepsia no distingue
género, estrato ni edad, pero el hecho de que sean mas hombres los que
consultan en cuanto a este trastorno puede deberse a que a el hombre
santandereano se le dificulta ser dependiente de su familia, la cultura le indica
que la unica forma de realizarse como persona es formar su propia familia, y el

hecho de tener epilepsia y de sentirse limitado por las creencias tradicionales se lo
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impedian, es asi como al enterarse que la epilepsia no es una enfermedad y que
con ella se puede llevar a cabo una vida normal, esto a través de las campafas
realizadas por la FASIK , empieza a recurrir a los servicios ofrecidos con el fin de
lograr el mejoramiento de su calidad de vida en todos los niveles. Sin embargo la
diferencia en cuanto a mujeres que consultan no es muy alta, la diferencia es de
6% lo que implican que estas también consultan y estan interesadas en llevar a
cabo una vida normal. Es asi como los factores demograficos no inciden en la
prevalencia de la epilepsia, pero si en la consulta en cuanto a esta, de esta forma

a continuacion se muestra el estrato de las personas atendidas en la FASIK.

Grafico 3. Estrato

m1 m2 3

47%

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion SocioeconOmica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

El 47% son estrato socioeconomico 3, el 31% son 2y el 22% son 1, de acuerdo
a esto se evidencia como las personas de estrato bajo, tienen menor acceso a los
servicios que les garanticen un tratamiento adecuado para su trastorno, ya que no
tienen los recursos para desplazarse al sitio de atencidon y en otros casos han
padecido este trastorno desde hace ya mucho tiempo y han buscado diversas

soluciones que les han desgastado econdmicamente y no les ha aplacado su
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situacién, por esto, han perdido la esperanza de encontrar una solucion, por lo
tanto no acuden a estas instituciones. De esta forma, son las personas de mayor
estrato las que acuden a los diferentes servicios con el fin de recibir una atencién
que les proporcione la satisfaccion de hallar la mejoria de la condicion del

paciente.

Teniendo en cuenta esto se ve claramente la necesidad de hacer cumplir la ley
1414 de 2010, en la que se hace responsable al gobierno nacional para “llevar a
cabo las acciones necesarias que garanticen la asistencia medica integral y
oportuna, asi como el tratamiento integral de forma gratuita incluyendo

"53 con el fin de dar

medicacion y procedimiento quirdrgico segun sea la necesidad
cobertura a todas las personas con epilepsia sin discriminar por ningn motivo, sin
embargo es aqui donde se ve claramente que el desarrollo depende de las
capacidades para ejercer los derechos, asi, una persona de estrato uno que vive
en zona rural, no tendra las mismas oportunidades que una persona que vive en la
zona urbana y ademas tiene un entorno familiar que le puede proporcionar
econémicamente y procedimentalmente todo lo que necesite, haciendo referencia
a tratamientos y a derechos de peticion como también acciones de tutela y
tramites necesarios para el cumplimiento de la ley, debido al desconocimiento de
esta. Por esto la cobertura total de la ley es muy relativa teniendo en cuenta estas

disparidades en cuanto a las oportunidades segun el estrato.

Ademas de la ley a favor de las personas con epilepsia, también esta la ley 100 de
1993, que se propone lograr la cobertura total en salud, prestando servicios
integrales con coordinacion del gobierno nacional por medio del sistema de salud,
esta ley también ofrece cobertura a la poblacion con epilepsia, de esta forma en
los siguientes graficos se muestra la participacion de la poblacidén con epilepsia en

cuanto a esta ley.

53 GOBIERNO NACIONAL. Ley 1414 de Noviembre de 2010. Op. Cit., p. 5
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Grafico 4. Afiliacion al Sistema de Seguridad Social en Salud

m S| EPS m S|, EPS-S

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconémica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

Grafico 5. Afiliacién al Sistema de Pensiones
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Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconomica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

El 35% de las personas atendidas en la FASIK, estan afiliadas a una EPS (Entidad
Promotora de Salud), ya sea como cotizante o como beneficiario, lo que le da la
garantia de recibir servicios que le garantice su derecho a la salud, asi también un
65% se encuentra vinculado a una EPS-S (Entidad Promotora de Salud-
subsidiada), donde también se le garantiza su derecho a recibir atencion que le
brinde la oportunidad de vivir en buenas condiciones de salud. Aqui es
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importante tener en cuenta que todos los pacientes atendidos en al FASIK estan
bajo tratamiento médico, pero no todos tienen el tratamiento médico adecuado,
por lo tanto siguen presentando crisis, sobre todo las personas de estrato uno y
que se encuentra en el sector rural por el dificil acceso a los centros médicos
especializados. Aunque también hay medicamentos y procedimientos en cuanto a
la epilepsia que no estan en el POS (Plan Obligatorio de Salud) y es por esto que
muchas personas mantienen un tratamiento inadecuado ya que no sacan tiempo
ni tienen los recursos minimos para acudir a medios legales que les garanticen el

tratamiento adecuado.

Por otro lado pero también haciendo referencia a la ley 100 de 1993, solo el 6% de
las personas atendidas con trastorno de epilepsia hacen parte del sistema de
pensiones es decir se encuentran pensionados o estan cotizando la respectiva
pension, el 76% no lo hace debido a que dependen de su familia o ya que son
personas de baja escolaridad el trabajo que desempefian no es suficientemente

remunerado como para cotizar una pension.

De esta forma el incumplimiento de la ley y la falta d atencién adecuada a llevado
a que algunos pacientes con las debidas capacidades han acudido a medios
legales que les garanticen tratamientos adecuados para el mejoramiento de sus

calidad de vida.

Grafico 6. Medios Legales para Obtener Tratamiento

= ACCION DE TUTELA = NINGUNA

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconomica y

Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.
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Asi el 24% de las personas atendidas en la FASIK ha recurrido a medios legales
como la accion de tutela para solicitar los tratamientos médicos necesarios ya que
su EPS o EPS-S no se los facilita de forma directa. El otro 76% no ha acudido a
estos medios, no porque no lo necesite, sino porque no tiene la formacién vy
orientacion necesaria para realizarlo, conformandose con lo que le ofrece la EPS o

EPS-S y en muchos casos continuando con el padecimiento de la crisis.

En suma, el desarrollo de las personas con epilepsia y su calidad de vida se
muestran afectadas, tanto por el bajo nivel de educacién como por el impedimento
al acceso a los diferentes servicios garantizados por leyes que no se pueden
cumplir por la escasa capacidad que presentan gran cantidad de pacientes con
epilepsia; por lo tanto el interés de intervencién de la FASIK puede iniciar con
procesos educativos teniendo en cuenta que hay un alto porcentaje de personas
con epilepsia que desean mejorar su nivel de educacion y que esta es una forma

de iniciar el restablecimiento de los derechos a esta poblacion.

Grafico 7. Interés en mejorar el nivel de educacion
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Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconémica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.
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De esta forma el 47% de las personas atendidas con epilepsia en la FASIK
desean mejorar su nivel de educacion, un 24% no quiere mejorar su nivel de
educacion y para un 29% no aplica debido a que son pacientes que se encuentran
estudiando o que tienen discapacidad por problemas mentales. Asi, es claro que
gran parte de esta poblacion tiene una visidbn orientada en un mejor futuro y
ademas en el reconocimiento de sus derechos. Con quienes es importante

también trabajar en la reorientacion de su proyecto de vida.

4.6.2 Andlisis de la percepcion que poseen los integrantes del nuacleo

familiar y el paciente con respecto a la epilepsia.

Todo individuo nace haciendo parte de una familia, donde recibe la educacién

bésica y la pautas para el desarrollo personal a través de la vida.

Grafico 8. Tipo de Familia
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Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconémica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

Respecto a la tipologia de la familia de las personas atendidas con epilepsia, se

halla que el 18% son familia nuclear mono parental, a esta se hace referencia
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cuando los integrantes son los hijos y/o el padre o la madre. El 29% también hace
parte de familia nuclear pero biparental, haciendo referencia a aquella que esta

conformada por el padre, la madre y los hijos.

Un 18% hace parte de una familia extensa biparental, la cual est4 integrada por el
padre, la progenitora, los hijos y otros miembros que pueden ser parientes 0 no
parientes, el 6% hace parte de una familia extensa mono parental, es decir
aguella que esta conformada por el padre o la madre, los hijos y otros miembros

gque pueden ser parientes o no.

El 23% integra una familia nuclear recompuesta, siendo esta aquella conformada
por el o la progenitora y unos hijos con otro u otra progenitora y otros hijos. Y un
6% hace parte de una familia ampliada que es aquella en la que se une la
progenitora o el progenitor con sus hijos a una pareja que también trae sus hijos y

tiene otros hijos en comun.

La forma de ver y entender la epilepsia, puede interferir en el trato que se le
brinde al paciente con epilepsia, por esto es importante conocer las caracteristicas
de la percepcion que poseen los integrantes del nucleo de la familia en cuanto a

este trastorno.

Grafico 9. Trato Diferente por los Integrantes del Nucleo Familiar
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Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconémica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.
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En cuanto al item de si a la persona con epilepsia se le debe tratar diferente a los
demas miembros de la familia por su condicion, el 76% respondieron que no y un
24% si considera que se le debe brindar un trato diferente, esto ultimo es lo que
conlleva a la sobreproteccion e incluso la discriminacién o exclusion del paciente
en el trascurso de su vida, ellos consideran que la persona con epilepsia no es
normal, y que si no se le tienen consideraciones especiales puede incrementar su
crisis, y al considerarse de esta forma creen que no tiene las mismas
posibilidades y facultades de desarrollar su vida normal como los demas miembros
de la familia, generalmente estas consideraciones especiales son generadas por
la progenitora quien con la sensibilidad de madre incrementa el problema, tal vez
sin preguntarse que pasara con el paciente cuando ella fallezca si no se le dio la
posibilidad de integrarse a la sociedad y mucho menos de llevar a cabo una labor

que le permita su auto sostenimiento.

Es por esto que es importante tener en cuenta las actuales concepciones sobre
epilepsia emitidas por Fandifio Franky, quien se refiere a esta no como una
enfermedad, sino como un trastorno neuroldgico que no impide el normal
desarrollo de la persona, y ademas concebir la importancia de la igualdad en
derechos a pesar de las crisis de epilepsia, para de esta forma lograr que el
individuo con el trastorno debidamente controlado lleve a cabo una vida dentro de
los parametros de lo normal, sin llegar a afectar el grupo familiar o su entorno

social.
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Grafico 10. Sentimiento de los Miembros de la Familia por la Condicidn del Paciente.
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Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconomica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

Solo el 35% de las familias de las personas con epilepsia, no sienten nada
especial por la condicién del paciente, es decir que los consideran personas
normales, lo que demuestra que aunque el 76% considera que no se le debe tratar
diferente a los otros miembros de la familia, si tiene un sentimiento diferente por el
paciente ya sea miedo, en un 6%, impotencia en un 18%, dolor, sufrimiento o

compasion en un 29%, un afecto especial en un 6% y otro sentimiento en un 6%.

Estos sentimientos generados por la epilepsia en el paciente, se consideran
normal por la falta de conocimiento de la poblacion en general sobre este trastorno
y a las concepciones tradicionales que se tienen de este, desconociendo las
actuales nociones acerca de la epilepsia brindadas por especialistas conocedores
de esta falencia neurolégica, como se mencionaba anteriormente haciendo

referencia al concepto emitido por Fandifio Franky.
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Grafico 11. Conoce Sobre Tipos de Epilepsia

H NO ms|

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconomica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

Por otro lado el 47% de las familias de las personas con epilepsia atendidas en la
FASIK, no conocen que existen diferentes tipos de este trastorno, y el 53% que si
conocen lo han escuchado en la fundacion, de esta manera este puede ser uno de
los tépicos que se tengan en cuenta para desarrollar educacion sobre epilepsia, ya
que el conocer acerca de los diferentes tipos de epilepsia les brinda orientacion

acerca del tratamiento que se le debe brindar al paciente.

De esta forma también al conocer los diferentes tipos de epilepsia ya sea esta
manifestada en crisis parciales o generalizadas, conlleva a que tanto el paciente
como su familia entiendan la epilepsia como una afeccion neuronal y no como una
enfermedad, buscando el tratamiento adecuado y permitiendo el desarrollo normal

del paciente.
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Grafico 12. Conoce si la Epilepsia es Curable

B NO L Y|

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconomica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

A pesar de las camparfias ofrecidas en la FASIK a las personas con epilepsia y a
sus familias, y la difusion que se ha hecho sobre este trastorno en los diferentes
medios de comunicacién municipales, aun el 29% de las familias de estos
pacientes consideran que la epilepsia no es curable, y ademas un 35% no conoce
sobre el tratamiento quirdrgico para tratar este trastorno, esto se debe a que ya
han probado muchas alternativas tradicionales para mejorar la calidad de vida del
paciente y ninguna les ha generado resultados satisfactorios, lo que los ha
desmotivado y no han estado atentos a nuevas alternativas de solucion.
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Grafico 13. Considera a la Epilepsia Contagiosa

B NO m 5|

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacion -Caracterizacion Socioeconémica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

El 12% de las familias consideran que la epilepsia si es contagiosa, por lo tanto
tienen a los pacientes apartados y viven diariamente con temor de contraer este
trastorno, esto debido a la ignorancia del concepto de epilepsia. Por otro lado la
falta de conocimiento acerca de este trastorno demuestra que 35% de familias
donde existe un miembro con epilepsia creen que todo paciente con este
trastorno tiene retardo mental. La familia juega un papel muy importante en el
desarrollo del paciente y el hecho de tener falsas concepciones acerca de la
epilepsia genera falencias en el proceso de cuidado y crianza del individuo, como
también en el desarrollo normal de la persona en cualquier etapa de la vida.

A pesar de estos hallazgos donde claramente se ve la necesidad de impartir

educacion sobre epilepsia y ademas desarrollar actividades de promocion de la
salud y prevencion de la enfermedad, todos los y las pacientes visitados y

87



encuestados manifestaron la necesidad de conocer mas sobre epilepsia y la
importancia de que la comunidad en general conozca sobre estas tematicas.

Grafico 14. Considera que por tener Epilepsia esta Incapacitado.

m NO LY

Fuente: Cuestionario 01/10-de la investigacién -Caracterizacion SocioeconOmica y
Familiar de la Poblacion con Epilepsia Atendida en la FASIK.

El 35% de las personas atendidas con epilepsia en la FASIK consideran que por
tener este trastorno estan incapacitadas, este es un concepto erroneo ya que la
epilepsia es controlable y curable con tratamiento farmaco o con tratamiento
quirdrgico segun lo determine el médico especialista, y no necesariamente genera
incapacidad, por lo tanto la persona con epilepsia es funcional en la medida en la
que se le proporcione un adecuado tratamiento, que en todos los casos es posible
de llevar a cabo, es decir que a pesar del tipo de epilepsia todos tienen una forma
de control, que permiten al paciente llevar una vida normal, con capacidad de
movilizarse y tener cuidado de si mismo .

Todo esto muestra que asi como en Cuba, México y Chile se evidencia falencia
en la calidad de vida de las personas con epilepsia demostrada en alteraciones

del aprendizaje, atencién y lenguaje, tristeza, introversion, agresividad, desgano y
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desmotivacion por sus actividades diarias, sentimiento de verglienza y diferencia,
dificultad en las relaciones interpersonales, depresion, aislamiento, falencias en la
atencion medica, baja participacibn en actividades sociales y deportivas
mencionadas en los antecedentes de esta investigacion, también en San Gil y los
municipios vecinos de donde provienen los pacientes atendidos en la FASIK, hay
una clara evidencia de esta problematica.

De esta forma la familia es el sistema donde se inicia el desarrollo del individuo y
es en esta donde se generan los diferentes procesos que contribuyen a la calidad
de vida de una persona, de esta depende la formacion del caracter, la identidad y
los diferentes procesos sociales como la educacion y la participacion social.
Asimismo viendo los resultados en cuanto a lo que la familia siente, cree y conoce
acerca de la epilepsia, es notable el desconocimiento que aun hay sobre este
trastorno y la necesidad de cambiar los paradigmas que aun se encierran
seflalando y limitando a las personas con epilepsia. De lo contrario es muy posible
gue se continle una cadena de tradicion que afecta directamente la vida del
paciente e indirectamente el desarrollo de la sociedad, esta cadena de tradicion se
refiere a las creencias que se tienen acerca de la epilepsia y que no son reales
sino que son basadas en lo que los antepasados han concebido en cuanto a lo
que es el trastorno y que no tienen bases cientificas establecidas, sino que se

refieren a supuestos basados en experiencias empiricas.

Lo que una familia cree, conoce y siente afecta el desarrollo de sus integrantes,
por esto es necesario el inicio de campafas educativas que desmitifiguen el
trastorno de la epilepsia con el fin de que las personas que la padecen mejoren su

calidad de vida y contribuyan al desarrollo de la sociedad.
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5. ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS AL PROCESO DE PRACTICA

OBJETIVO

Fortalecer la organizacién de la fundacion KARDIOS, en cuanto al empoderamiento de los
grupos de trabajo, mediante el desarrollo de diferentes estrategias que dirijan a una
intervencion integral eficaz y eficiente, en el municipio de san gil y los municipios
circunvecinos.

OBJETIVO ESTRATEGICO ESPECIFICO: Contribuir al fortalecimiento de

los grupos de trabajo

para el desarrollo de una intervencion integral a la poblacion vulnerable por medio de la evaluacion,
planeacién, reorganizacién y el desarrollo de canales de comunicacion interna que conlleven a la
ejecucioén de sus roles de una forma organizada y optima.

ESTRATEGIAS

ACCIONES
ESTRATEGICAS

METAS

INDICADORES DE

LOGRO

Capacitacion a los
grupos de trabajo
KARDIOS

1. Taller expositivo
sobre la atencién vy
manejo a poblacion
vulnerable

2. Taller expositivo y

practico en
formulacion de
proyectos

3. Taller expositivo
encaminado al

sentido de pertenencia

4. Taller sobre fuerzas
internas del grupo

5. Talleres didacticos
“conozco a Kardios vy
reconozco mi
contribuciéon para su
adecuado desarrollo”

1. Realizar un taller a
29 de diciembre de
2009

2. Realizar 6 talleres en
las siguientes fechas:

15 de enero, 3, 10, 17,
24 de febrero y 3 de
marzo de 2010

3. Realizar un taller a 2
de febrero de 2010

4. Realizar un taller a 16
de febrero de 2010

5. Realizar tres talleres
amarzo 12 de 2010

1. Nimero de personas
asistentes sobre el total
de los integrantes de los
grupos por cien.

2. NUmero de personas
asistentes sobre el
nimero total de los
integrantes de grupos
por cien

3. NUmero de personas
asistentes  sobre el
namero de personas
total que conforman los
grupos por cien

4. Namero de personas
asistentes  sobre el
namero total de los
integrantes de  los
grupos por cien

5. NUmero de personas
asistentes  sobre el
nimero de personas
total que conforman los
grupos por cien

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2009

El objetivo de las actividades complementarias fue contribuir al fortalecimiento de

los grupos de voluntarios que prestaban un servicio en la Fundacién Ayuda Social

Integral Kardios (FASIK),
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poblacion vulnerable por medio de la evaluacion, planeacion, reorganizacion vy el
desarrollo de canales de comunicacion interna que conllevaran a la ejecucion de

sus roles de una forma organizada.

De acuerdo a esto los dos grupos de trabajo que intervienen en la FASIK (salud y
adicciones) se convocaron y se evaluaron con respecto al trabajo que
desarrollaron en el afio 2009, con referente a las actividades y labores que debian
desarrollar para lo cual fueron instituidos. Estos grupos fueron creados con el
objetivo de desarrollar diferentes actividades pertinentes de acuerdo a la mision y
vision de la fundacién y de esta forma se garantizara el cumplimiento de los
servicios ofrecidos, sin embargo a la fecha de inicio de la practica profesional de
Trabajo Social segundo semestre del afio 2009, los grupos no estaban trabajando
debido a la falta de identificacion con sus funciones y a la ausencia de planeacion.
Con la orientacion de la estudiante de practica de Trabajo Social cada uno de los
grupos realizé la planeacion de actividades a llevar a cabo a corto plazo (3 meses)
para el afio 2010, teniendo en cuenta la metodologia de planeacion estratégica, y

las teméticas de las actividades a desarrollar segun el grupo.

Por otro lado debido al bajo nivel de educacion de las personas integrantes de los
grupos de voluntarios, el trabajo desarrollado en la FASIK por estos no era optimo,
llegando a esta conclusion la junta directiva de la fundacion solicito la realizacion
de diferentes talleres que fortalecieran los grupos de voluntarios y su labor, para
un mejor rendimiento en sus funciones. De acuerdo a esto se realizaron los

siguientes talleres:
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|. Taller expositivo sobre la atencién y manejo a poblacién vulnerable

Imagen 1. Taller expositivo sobre la atencion y manejo a poblacion
vulnerable

u»ici‘ ' ¢ |
Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2009

Este taller se llevd a cabo en el mes de diciembre de 2009, los tépicos referentes
fueron: conceptualizacion sobre poblacién vulnerable y el sistema social, tipos de
familia, tipo de familia segun el modo de ser, estrategia metodoldgica, diagnostico
participativo, la importancia del proyecto de vida y sus dimensiones para el manejo
y atencién a la poblacién vulnerable y los principios para la intervencién social. La
finalidad de este taller era conocer conceptos basicos que contribuyeran a que los
integrantes de los grupos de trabajo iniciaran su labor para el afio 2010
interviniendo a la comunidad de forma adecuada, ya que muchos de ellos
expresaban miedo de acercarse a la comunidad y no sabian como llegar a

hacerlo.
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Il. Talleres expositivo y practico en formulacién de proyectos

Imagen 2: Talleres expositivo y practico en formulacion de proyectos

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2010

Se realizaron los 6 talleres programados, se trataron topicos amplios sobre la
formulaciéon de proyectos como: clasificacion de proyectos y conceptualizacion,
perfil de proyecto, énfasis sobre marco logico, pautas para la formulacion de
proyectos y evaluacién de proyectos, cada uno de estos talleres tenia una
intensidad de 4 horas en los que se dirigian cada uno de los temas y se brindaba

asesoria.

En este taller los participantes recibieron instrucciones y asesoria con respecto a
la formulacion del proyecto y de su perfil, llegando ellos a llevar a la préactica los
conocimientos adquiridos en la parte expositiva del taller elaborando cada grupo
su propio perfil de proyecto, estos proyectos eran relacionados con lo objetivos de
la FASIK. La finalidad de estos talleres era lograr que los integrantes de los grupos
formularan proyectos acordes a su area para el inicio de intervencion a la

poblacién vulnerable de San Gil.
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lll. Taller expositivo encaminado al sentido de pertenencia

Imagen 3: Taller expositivo encaminado al sentido de pertenencia
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Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2010

Los grupos de trabajo y la junta directiva de la fundacion necesitaban un
empoderamiento de esta para desarrollar sentido de pertenencia, con el fin de
mejorar sus labores, debido a que nadie cuida y trabaja de forma voluntaria en lo
gue no conoce y no valora. En este taller se tocaron temas como la importancia
de la comunicacion asertiva, la organizacion y el sentido de pertenencia para el
buen funcionamiento de la fundacion.

En el desarrollo del tema se recalco la importancia de la identidad hacia la
fundacion, comprometiéndose cada uno de los participantes con el trabajo que se
desarrolla en la FASIK y también desarrollando el proposito de dar a conocer esta

institucion y representarla en la medida posible y necesaria.
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IV. Taller sobre fuerzas internas del grupo

Imagen 4: Taller sobre fuerzas internas del grupo

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2010

Debido al manejo grupal que se desarrolla en la fundacion se vio la necesidad de
darles a conocer las fuerzas internas de los grupos, para un fortalecimiento de su
funcionamiento, y para el reconocimiento de la importancia y compromiso que se
debe tener con la fundacién, los temas tratados fueron: Atmosfera, Comunicacion,
Liderazgo, Normas, Membrecia, Toma de decisiones, Relaciones humanas, Roles
y papeles, Metas y objetivos y Cohesién Grupal. A partir de la exposicion también
se llevaron a cabo dinamicas que ilustraban los temas tratados.

Con este taller se pretendié lograr el mejor funcionamiento de los grupos de
trabajo para llevar a cabo las actividades necesarias para el buen funcionamiento

de la institucion y el cumplimiento del propdsito propuesto.
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V. Talleres didacticos “conozco a Kardios y reconozco mi contribucion para

su adecuado desarrollo”

Imagen 5: Talleres didacticos “Conozco a Kardios y reconozco mi

contribucion para su adecuado desarrollo”

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2010

Se desarrollaron tres talleres con el propdsito de interiorizar la mision y la visién de
la fundacion, revisando los estatutos, servicios y valores de la misma, para el
desarrollo de un compromiso hacia la fundacion y el fortalecimiento del sentido de
pertenencia hacia esta. Los topicos fueron desarrollados con gran aceptacion de
los participantes quienes eran integrantes de la junta directiva y los grupos de
trabajo.

En cada uno de los talleres para el logro de la interiorizacion se permitié identificar
el trabajo de cada uno de los grupos con la estructura organizacional de la
fundacion, para lograr identidad y tener clara la finalidad del trabajo desarrollado

por cada uno, que debe estar unido a la vision de la FASIK.
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6. EVALUACION

El proceso de practica en la Fundacion Ayuda Social Integral Kardios (FASIK),
permitié a la estudiante desarrollar una accion investigativa, de caracterizacion de
poblacion y acciones de capacitacion como actividad complementaria, abriendo
un espacio para la intervencion profesional de Trabajo Social en dicha institucién.

Por lo tanto a partir de las actividades realizadas teniendo en cuenta los objetivos
trazados, se logro el desarrollo del proceso, llevando a cabo la caracterizacion
socioecondémica y familiar de las personas con epilepsia atendidas en la FASIK,
describiendo factores que inciden en su calidad de vida y la percepcién que tiene
tanto los pacientes como los familiares acerca del trastorno de la epilepsia,
teniendo en cuenta antecedentes de investigacion desarrollados en Chile, Cuba y
México y sin dejar de lado la importancia de las capacidades de las personas con
epilepsia en cuanto a su desarrollo y el desempefio de estas de acuerdo al
respeto de sus derechos; hallando resultados que muestran claramente la
vulneracion de los derechos de las personas con epilepsia y la baja calidad de
vida de esta poblacion, debido a la falta de conocimiento acerca del trastorno, al

bajo nivel de educacién y a las nociones tradicionales acerca de la epilepsia.

Ademas del objetivo central de la practica se desarrollaron actividades
complementarias referentes a la contribucion del fortalecimiento de los grupos de
trabajo para el logro de la ejecucion de sus roles de una forma organizada y
optima, logrando de esta manera un acercamiento al equipo interdisciplinario
encargado de brindar atencion integral a la poblacién con epilepsia y de ejecutar
los demas programas mencionados en la caracterizacion de la institucion. Este
equipo se intervino a través de diferentes talleres que a la vez permitieron un
acercamiento a la realidad de la intervencion, logrando de esta forma entender la

necesidad de la caracterizacion de las personas con epilepsia atendidas en la
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FASIK, ya que para el equipo interdisciplinario era desconocida la situacion real de
esta poblacion.

La aceptacion por parte de la poblacion a intervenir fue positiva, por lo tanto se
logro hacer el estudio propuesto al total de la muestra y al grupo piloto para el
ajuste del formulario, a través de las visitas domiciliarias; también en cuanto a las
actividades complementarias se obtuvo la participacion del 70% de la poblacién
convocada referente al personal de la fundacion vinculada a los diferentes grupos

de intervencién, logrando por lo tanto un impacto en esta institucion.

De esta forma la intervencion de la estudiante fue autonoma, cumpliendo con la
satisfaccion de dos necesidades presentadas por la Junta Directiva de la
institucion, que hacian referencia a la realizacion de la caracterizacion de las
personas con epilepsia y por otro lado a la capacitacién de los grupos de apoyo de
la fundacion (salud y adicciones), para lograr su fortalecimiento y mejorar la
atencion ofertada por la FASIK. Asi, este proceso género en la instituciéon la
necesidad de tener un Trabajador Social de planta que se encargara de planear,
ejecutar y evaluar propuestas de programas que contribuyeran con la finalidad de
brindar atencién integral a la poblacibn con epilepsia y demas poblacion

vulnerable.

Ademas, se pretendié desde la practica profesional de Trabajo Social, brindar un
servicio que tuvieran en cuenta la accion integral de la fundacién, considerando
aspectos sociales, econdmicos, politicos, culturales, educativos y familiares,
direccionados hacia el rol de un profesional en formacién con un posicionamiento
critico de la realidad, logrando realizar una lectura de la misma en base a
trasformaciones societarias necesarias para el abordaje de problemas de salud

en cuanto a epilepsia.
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7. PROPUESTA DE INTERVENCION

GRUPO DE APOYO PARA PERSONAS CON EPILEPSIA UNA ESTRATEGIA
DE REHABILITACION E INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS CON
EPILEPSIA ATENDIDAS EN LA FUNDACION AYUDA SOCIAL INTEGRAL
KARDIOS DEL MUNICIPIO DE SAN GIL, SANTANDER

7.1 PRESENTACION

Esta propuesta de intervencién, que implica un nuevo proceso a desarrollar en la
Fundacion Ayuda Social Integral Kardios (FASIK), se plantea a partir del ejercicio
de practica profesional de trabajo social desarrollado en el segundo semestre del
afio 2009, en el que se llevo a cabo la caracterizacion socioeconomica y familiar
de las personas con epilepsia atendidas en la FASIK, a partir de la cual se
considera necesario llevar a cabo un nuevo proceso de intervencidn que
contribuya al aplacamiento de la situacion encontrada expuesta en este trabajo en

el capitulo 5, referente a los resultados de la investigacion.

De esta forma, se considera necesario el inicio de la intervencién con la creacion
de un grupo de apoyo para personas con epilepsia como estrategia que conlleva

a la rehabilitacion e integracion social de las personas con epilepsia.

7.2 ENFOQUE CONCEPTUAL

Una estrategia es una accién que nos permite caminar hacia el logro de la meta
gue en este caso es la rehabilitacion entendida esta como el “proceso de duracion

limitada y con un objetivo definido, encaminado a permitir que una persona con

deficiencia alcance un nivel fisico, mental y/o social funcional Optimo,
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proporcionandole asi los medios de modificar su propia vida”>* y con esto el
restablecimiento de sus derechos, asimismo la rehabilitacion hace que el
individuo logre facultar capacidades que contribuyan a su desarrollo, teniendo en
cuenta que las capacidades béasicas que le favorecen son: “llevar una vida larga y
saludable, tener acceso a los recursos que permitan a las personas Vvivir
dignamente y tener la posibilidad de participar en las decisiones que afectan a su

comunidad. Sin estas capacidades muchas de las opciones simplemente no

”55
. De esta forma la

existen y muchas oportunidades son inaccesibles
rehabilitacion puede ser un hecho, cuando el paciente vuelve a adquirir facultades
propias que le permiten desarrollarse como persona libre y normal, y ademas logra
una integracion social refiriendo esta ultima como la oportunidad de llevar a cabo
una vida integra con capacidad y oportunidad de vivir los derechos y deberes

propios, pretendiendo lograr contribuir el mejoramiento de la calidad de vida.

La rehabilitacion e integracion social de un grupo de personas se puede llevar
cabo bajo diversas estrategias, en esta propuesta teniendo en cuenta la amplitud
de estos procesos sociales de ayuda integral, entendidos estos ultimos desde el
modelo biopsicosocial, teniendo en cuenta para el proceso de rehabilitacion e
integracion social la importancia de la parte biologica, psicolégica y social del
paciente con epilepsia, se propone la implementaciéon de un grupo de apoyo como
estrategia 0 accion que contribuye con el aplacamiento del problema social que
hace parte de la rehabilitacion e integracion social de las personas con epilepsia.

Los Grupos de Apoyo, son convocados por un profesional para crear
un ambiente acogedor donde gestionar los recursos de los miembros

para afrontar la situacion de cambio conflictiva 0 amenazante. Suelen

*GENYSI. Leyes internacionales. [en linea]. Disponible en:
http://paidos.rediris.es/genysi/recursos/doc/leyes/Internac.htm [Fecha de consulta: Enero 2010]

5 PNUD. Informe de Desarrollo Humano. [en linea]. Disponible en:
http://www.pnud.org.co/sitio.shtml?apc=aAa020081--&volver=1. [Fecha de consulta: Enero 2010]
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estar compuestos por personas que comparten algun tipo de
problema que altera o modifica aspectos de su funcionamiento
normal. La pertenencia a estos grupos proporciona nuevos lazos y
relaciones sociales a sus miembros, de modo que se sustituyen los
recursos naturales o compensan sus deficiencias en provisiones
psicosociales mediante la interaccion con personas que tienen
problemas, carencias y/o experiencias comunes (Barron, 1996).

Socio-afectivamente, estos grupos fomentan directamente la salud y
la reduccién del malestar psicolégico (Barrén, 1993) y permiten al
individuo hacer una mejor valoracién de su propia situacion gracias a
lo que le ofrecen: recursos de afrontamiento y de paliar emociones
negativas, proporcionar mayor sensacién de control, aumento de la
autoestima y del estado de &nimo positivo, y permiten una
oportunidad de interaccion social regularizada y de recibir feedback
de los demas miembros, lo que serd util para identificar sintomas vy

actuar con rapidez ante cualquier desajuste®®

De esta forma el grupo de apoyo como estrategia de rehabilitacién e integracion
social, conlleva al paciente con epilepsia a conocer acerca de su trastorno y
ademas a integrarse con otras personas que también han tenido crisis de
epilepsia, con el propdsito de lograr procesos de ayuda mutua bajo la orientacion
de un profesional, intercambiando informacién, promoviendo sentimientos de
control, autoestima y autoconfianza. De esta manera, el desarrollo y calidad de
vida de una persona con epilepsia dependen no solo de la estabilidad fisica, sino
también del equilibrio en cuanto a todas las areas del ser, es decir que la
rehabilitacion y la integracion social se despliegan de la necesidad sociocultural,
econdémica y familiar del individuo con epilepsia no solo teniendo en cuenta el
aspecto biolégico sino también el psicosocial. Esto debido a que al darse a

entender que la epilepsia no es una enfermedad y que es controlable y curable,

% PALACIN, Lois Marfa. Estrategias de apoyo psicosocial [en linea]. Disponible en internet: <
http://www.acnefi.org/revista/n00720.htm> [citado en Abril de 2011]
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muchas personas acuden al especialista medico para iniciar un tratamiento
farmacoldgico o quirargico que les inhibe del padecimiento de las crisis epilépticas,
brindandoles la posibilidad de llevar a cabo una vida normal, pero que al haber
estado sujetos a un trastorno y a un tratamiento influenciado por creencias
tradicionales no han desarrollado su area psicosocial, siendo necesario
rehabilitarles e integrarlos a la sociedad con el fin de que lleven a cabo una vida
autonoma. Asi el grupo de apoyo se convierte en esa estrategia que brinda la
oportunidad de llevar a cabo procesos de catarsis, feedback, integracion y por lo
tanto apoyo psicosocial, que genera adquisicion de habilidades, refuerzo
psicolégico, permitiendo un mejor desarrollo personal y ademas conociendo mas

acerca del trastorno de epilepsia.

7.3 ENFOQUE LEGAL

Teniendo en cuenta que la epilepsia no es una discapacidad como se ha
recalcado en este proyecto, por tanto no son validas para las personas con
epilepsia las resoluciones y leyes de discapacidad, las entidades en Colombia
que atienden de modo integral el problema de la epilepsia en el afio 2010 lograron
el establecimiento de la ley 1414 de 2010, a partir de la cual se genera legalmente
la necesidad de brindar a la poblacion con epilepsia  atencién integral
favoreciendo el area fisica y psicosocial del paciente, con el fin de lograr el
mejoramiento de la calidad de vida de este, vinculandolo en la medida de las
capacidades fisicas y psicosociales al sistema educativo, laboral y social,
restableciendo sus derechos y ofreciéndole la oportunidad de ejecutar sus
deberes. Esta ley esta fundamentada en la ley 100 de 1993 y la constitucion
politica de Colombia y abre las puertas para una adecuada atencion en cuanto a
la epilepsia influyendo en el tratamiento tradicional, transformandolo y abriendo
posibilidades de apertura socioecondmica, familiar y psicoldgica para el individuo

con epilepsia.
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7.4 JUSTIFICACION

Esta propuesta de implementacion de un grupo de apoyo como estrategia de
rehabilitacion e integracion social para personas con epilepsia, es conveniente
debido a la problemética encontrada en la caracterizacién socioeconémica y
familiar de la personas con epilepsia realizada en este proceso de practica, donde
se evidencia que debido a la situacion de retraso escolar, sobreproteccion,
dependencia y trato inadecuado, discriminacidon, analfabetismo, falta de afecto,
baja autoestima, insatisfaccion con la vida, proyecto de vida truncado, la
precariedad de oportunidades y con esto claramente la vulneracion de los
derechos humanos, es necesaria una intervencion integral que conlleve al

mejoramiento de su calidad de vida involucrando a la familia y la sociedad.

Contribuyendo de esta forma a la campana global de epilepsia “salir de las
sombras” y siendo de gran aporte para la rehabilitacion e integracion social de las
personas con epilepsia y también para sus familias. Logrando que sujetos a
quienes se les ha vulnerado sus derechos y se encuentran aislados de los
procesos de integracion social y comunitaria debido al trascender histérico del
trastorno, se integren y conozcan acerca de la epilepsia y ademas encuentren
apoyo en otras personas que como ellas también han tenido diversos
inconvenientes psicosociales y de esta forma con la orientacién de un profesional
y la ayuda mutua logren sobreponerse de un problema que en algunos casos les
ha afectado durante toda la vida, generando perspectiva de futuro, mejorando su
autoestima y la capacidad para realizar diferentes actividades y asi contribuir
directamente a la rehabilitacion e integracion social de estas personas con

epilepsia.
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7.5 OBJETIVO GENERAL

Instituir un grupo de apoyo en la Fundacién Ayuda Social Integral Kardios como
estrategia para la rehabilitacion e integracion social de las personas con epilepsia

y sus familias, con el fin de contribuir al mejoramiento de su calidad de vida.

7.6 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Convocar a las personas con epilepsia y a sus familias atendidas en la FASIK,
a la creacion del grupo de apoyo.

e Consolidar el grupo consiguiendo que los miembros se responsabilicen en sus
propios procesos de cambio, tomen conciencia de grupo, se incremente la
calidad de apoyo emocional y se aumenten las redes sociales de los

participantes.

7.7 POBLACION OBJETIVO

Esta propuesta tiene como poblacién objetivo los 165 pacientes con epilepsia
atendidos en la FASIK, sus familias y allegados. Todos ellos provenientes de San
Gil y los municipios vecinos, quienes han sido caracterizados a partir de una
investigacién descriptiva transeccional durante el desarrollo de la practica

profesional de Trabajo Social realizada en el segundo semestre de 2009.
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7.8 PROCESO METODOLOGICO

OBJETIVO GENERAL

Instituir un grupo de apoyo en la Fundacion Ayuda Social Integral Kardios como estrategia
para la rehabilitacion e integracion social de las personas con epilepsia y sus familias,
con el fin de contribuir al mejoramiento de su calidad de vida.

OBJETIVOS ACTIVIDADES TECNICAS TIEMPO | RESPONSABLE
ESPECIFICOS
Convocar a las | Invitar a las | Invitacibn via | Un mes | Trabajo Social e
personas con | personas con | telefénicas integrantes  del
epilepsia y a sus |epilepsia a la grupo
familias atendidas en | reunién de | Cartel de
la. FASIK, a la | apertura de grupo | @nuncio en los
creacion del grupo de | de apoyo. centros
apoyo. médicos
Realizar reunion | Exposicién
de apertura del | acerca de
grupo de apoyo grupo de
apoyoy
epilepsia
Dinamica de
bienvenida e
integracion
Consolidar el grupo | Difundir Programas Seis
consiguiendo que los | informacion radiales meses
miembros se|acerca de la
responsabilicen  en | importancia  del | Volantes
sus propios procesos | grupo de apoyo | informativos
de cambio, tomen | para las personas .
conciencia de grupo, | con epilepsia. _Boletlne_s
se incremente la _ informativos
calidad de apoyo | Realizar Cronograma
emocional y  se | 'euniones dos | de
aumenten las redes | VECES Por | organizacion,
sociales de los | Sémana planeacion,
participantes. Generar ejecucion y
responsabilidad evaluacion
para los
integrantes  del
grupo
Entrenar
habilidades de
comunicacion y
aprender
metodologia de
trabajo

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2009
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7.9 CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES ANO 2011

ACTIVIDA | ABRIL MAYO
D

JUNIO

JULIO

AGOSTO

SEPTIEMBR
E

OCTUBRE

Invitar a | X | X
las

personas
con

epilepsia
a la
reunion de
apertura
de grupo
de apoyo.

Realizar X
reunién de
apertura
del grupo
de apoyo

Difundir X| X[ X| X| X| X|X]| X
informacié
n acerca
de la
importanci
a del
grupo de
apoyo

para las
personas
con

epilepsia.

Realizar
reuniones
dos veces
por
semana

Generar
responsab
ilidad para
los
integrante
S del

grupo

Entrenar
habilidade
S de
comunica
cién y
aprender
metodolog
ia de
trabajo

Fuente: URREA MEJIA, Mariana
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8. CONCLUSIONES

A través del proceso de préactica profesional de Trabajo Social realizado en la
Fundacion Ayuda Social Integral Kardios (FASIK), se evidencio la necesidad de
llevar a cabo intervencion a la poblacion con epilepsia, teniendo en cuenta que en
dicha institucion se tenia conocimiento de 165 personas que en diferentes
campafas habian sido atendidas por un medico especialista y a quienes se tenia
intencién de brindarles una atencidn integral, pero se desconocia su situacion
psicosocial, por esto se desarrollo un proceso de investigacion realizando una
caracterizacion socioeconémica y familiar de las personas atendidas con epilepsia
en la FASIK.

Debido a esta intervencion se logra concluir que el desarrollo de una persona con
epilepsia esta limitado por la oportunidad que se le brinde de desarrollar sus
capacidades, de esta forma el trasfondo tradicional con el que se ha tratado la
epilepsia ha generado un trato inadecuado de estos pacientes impidiéndoles el
pleno desarrollo de sus capacidades como se puede evidenciar en los resultados

de la investigacion.

Por lo tanto, el desconocimiento acerca de epilepsia y del trato que se le debe dar
al paciente, ha generado que en muchos casos se les vulnere sus derechos no
permitiéndoles ingresar al sistema de educacion, brindandoles inadecuadas
atenciones en el servicio de salud, impidiéndoseles pertenecer a clubes
deportivos y ademas negandoseles el ingreso al sistema laboral, sin tener en
cuenta que la epilepsia no es una enfermedad, es un trastorno neuroldgico, que al
ser tratado de la forma adecuada permite el desarrollo normal del individuo que la
posee. Asumiendo que existe gran variedad de tipos de epilepsia y sindromes de
la misma y por lo tanto es necesario que el paciente consulte a un médico
especialista, quien le debe brindar el tratamiento farmacoldgico o quirdrgico si es
necesario. Sin embargo las EPS no brindan el tratamiento correspondiente por lo
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tanto el 24% de los pacientes ha recurrido a la tutela como un medio de lograr se
le suministre el tratamiento adecuado, el otro 76% consigue el tratamiento por sus
propios medios, lo que demuestra que las EPS no garantizan la salud de las
personas con epilepsia, sin embargo la ley 1414 del 2010, se formula con el fin de
que las entidades prestadoras del servicio de salud ofrezcan el tratamiento
adecuado y de esta forma se contribuya al restablecimiento de los derechos de
esta poblacién interviniendo en el problema fisico y asi poder llevar con éxito una

rehabilitacion e integracion social del paciente.

La epilepsia no es solo un problema de salud, sino que también tiene una relacion
psicosocial, debido al inadecuado trato que se le ha dado a la persona con
epilepsia, marcando una relacion con la familia, los entes educativos, laborales y
de salud donde se encuentra inmerso el paciente y donde consideran la epilepsia
una discapacidad generando de esta forma severos problemas fisicos,
psicolégicos, sociales y econdmicos en el paciente. Demostrandose por tanto
falta de conocimiento acerca de la epilepsia, que conlleva estos tratos

inadecuados hacia los sujetos que la padecen.

La intervencién del Trabajador Social se convierte en clave principal para la
intervencidn a la poblacion con epilepsia, debido a su rol de orientador, proveedor
de servicios de sostén y ayuda, investigador, identificador de situaciones,
planificador, ejecutor y evaluador, facilitador, motivador y educador; roles que
generan una intervencion integral para una poblacion vulnerable habida de
necesidades que al ser satisfechas generan situaciones de cambio. Por lo tanto es
fundamental para el fortalecimiento de la intervencidon a las personas con
epilepsia el trabajo interdisciplinario con profesionales de la salud, Trabajo Social y
Psicologial, debido a la amplitud y desconocimiento del tema, y la necesidad de

una atencion integral.
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9. RECOMENDACIONES

Teniendo en cuenta el proceso llevado a cabo en esta intervencion se recomienda
la continuidad del trabajo dirigido a la poblacion con epilepsia, ya que los
resultados evidencian la necesidad de intervencién psicosocial, por lo tanto es
importante generar procesos desde Trabajo Social que logren generar condiciones

de cambio a la problematica demostrada en los resultados de investigacion.

De esta forma, la intervencion desde Trabajo Social se puede desarrollar en el
ambito individual, familiar y comunitario, llevando a cabo procesos educativos, de
apoyo y orientacion que brinden medios para la trasformacion sociocultural en

cuanto al desarrollo de las personas con epilepsia.

Asi también a nivel general se recomienda la creacion de politicas publicas que
protejan y brinden oportunidades para las personas con epilepsia, como también
ofrezcan estrategias de promocién que desmitifiquen este trastorno. En cuanto a la
instituciébn en la que se realizo este proceso (la FASIK), es importante la
vinculacién de un trabajador social que coordine los programas que se ofrecen y

gue desde su quehacer profesional oriente al estudiante de préctica.
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ANEXOS

ANEXO A: IMAGEN REFERENTE AL PROCESO LLEVADO A CABO EN LA
FUNDACION AYUDA SOCIAL INTEGRAL KARDISO EN EL SEGUNDO
SEMESTRE DEL ANO 2009

Fundacion Ayuwde Social Integral
KARDIOS

Fuente: URREA MEJIA, Mariana. Autora del presente informe. Afio 2010
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ANEXO B: INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE INFORMACION.

Formulario No. 01/10

Encuesta No.

Responsable Fecha Ciudad Direccion Teléfono

Caracterizacion socioecondmicay familiar de las personas con epilepsia
atendidas en la Fundacion Ayuda Social Integral Kardios del municipio de

San Gil, Santander

1. Nombre del paciente:

2. ¢Cuantos afios tiene?

3. ¢Cual es su género?
a. femenino
b. masculino

4. ¢Cual es su estado civil?
a. Soltero(a)
b. Casado(a)
c. Viudo(a)
d. Separado(a) legal
e. Separado(a) de hecho
f. Union libre

5. Servicios publicos a los cuales usted tiene acceso:
a. Agua
b. Luz

c. Teléfono

d. TV por cable

e. Alcantarillado

f. Recoleccion de basuras

6. ¢En qué zona se ubica su vivienda?
a. Rural
b. Urbana

7. ¢Cual es el estrato de la vivienda segun el recibo de la energia
eléctrica?
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8. ¢Cuantas personas conforman el hogar?

9. Parentesco

Jefe
Conyuge
Hijo(a)
Hijastro(a)
Yerno/Nuera
Nieto(a)
Madre/Padre
Suegro(a)
Hermano(a)
j.  Otro familiar
k. Otro no familia

TS@Tmoao0oTw

10.Tipo de familia

Nuclear mono parental
Nuclear biparental
Extensa biparental
Extensa mono parental
Nuclear recompuesta
Extensa recompuesta
g. Familia ampliada

~®Poo0op

11.¢ Usted cree gque por ser paciente con epilepsia debe ser tratado diferente a
los demés miembros de la familia?
a. Si
b. No

12.¢ Cual ha sido el sentimiento de los miembros del nucleo familiar por la
condicién del paciente?
a. Dolor, sufrimiento, compasién
b. No siente nada especial (es normal)
c. Un afecto especial porque cree que es diferente y una persona
valiente
Impotencia
Verguenza
Miedo
Decepcion
. Otro ¢ Cual?

S@~oa

13.¢ Esta afiliado el sistema de seguridad social en salud?
a. No esta afiliado
b. Si, EPS
c. Si, EPS-S
d. Si, SISBEN

14.¢Se encuentra afiliado al sistema de pensiones?
a. Si
b. No
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15.¢ Cuéantas veces al afio consulta al médico?
a. ly?2
b. 3y4
c. Mas
d. Ninguna

16.¢ Esta en alguna de las siguientes situaciones de discapacidad?
a. Invidente
b. Sordo
c. Problemas motores
d. Problemas mentales
e. Ninguna
f. Otro

17.Edad de aparicion de la epilepsia
Recién nacido

Primer afio

De 2 a 3 afios

De 4 a 6 afos

De 7 a 9 aflos

De 10 a 12 afos

En la juventud

En la adultez

i. Enlaterceraedad

S@mooo0oTy

18.¢ En este momento se encuentra en tratamiento médico?
a. Si
b. No

19.¢ Cual es su nivel de escolaridad?
Preescolar
Primaria incompleto
Primaria completo
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Técnica incompleta
Técnica completa
Universitaria incompleta
. Universitaria completa
j. Ninguno

S R

20.¢ Le interesa mejorar su nivel de educacion?
a. Si
b. No
c. No aplica
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21.¢En qué le gustaria capacitarse?

Modisteria, costura, Manejo de maquina industrial, Confecciones
Agropecuaria, Pecuaria, Piscicultura
Ornamentacién

Guarnicién

Decoracion y plantilleria

Ventas

Administracion

Mecanica automotriz

Cérnicos, Lacteos, Reposteria y panaderia, cocina
Electricidad

Belleza

. Otra

m. No le gustaria

n. No aplica

AT T SQ@mo o0 oy

22.¢Sabia usted que existen varios tipos de crisis de epilepsia?
a. Si
b. No

23.¢ Usted cree que la epilepsia es curable?
a. Si
b. No
c. Nose

24.¢Cree usted que la epilepsia es contagiosa?
a. Si
b. No
c. Nose

25.¢ Sabia usted que hay tratamiento quirdrgico para algunos tipos de
epilepsia?
a. Si
b. No

26.¢ Considera importante profundizar en el conocimiento de la epilepsia?
a. Si
b. No

27.¢Cree usted que el paciente con epilepsia tiene retardo mental?
a. Si
b. No

28.¢ Usted cree que el paciente por tener crisis convulsivas esta incapacitado?
a. Si
b. No

29.¢,Cual es su ocupacion?
a. Empleado
b. Desempleado
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c. Desocupado

d. Trabajo filiar sin remuneracion fija
e. Jubilado

f. Estudiante

g. Otro ¢Cual?

30.Ha recurrido a medios legales constitucionales para que le den el
tratamiento al paciente como:
a. Derecho de peticion
b. Accion de tutela
c. Otra ¢Cual?
d. Ninguna

Fecha de realizaciéon

Firma de encuestado

Firma quien aplico la encuesta

120




	INTERVENCIÓN PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL EN LA FUNDACION AYUDA SOCIAL INTEGRAL KARDIOS DEL MUNICIPIO DE SAN GIL-SANTANDER
	DEDICATORIA
	AGRADECIMIENTOS
	CONTENIDO
	LISTA GRÁFICOS
	LISTA DE TABLAS
	LISTA DE ANEXOS
	RESUMEN
	SUMMARY
	INTRODUCCIÓN
	1. MARCO REFERENCIAL
	2. CONTEXTO GENERAL Y ESPECÍFICO EN EL CUAL SE INSERTA LA EXPERIENCIA DE PRACTICA
	3. CARACTERIZACIÓN DE LA INSTITUCIÓN Y GRUPO POBLACIONAL
	4. CARACTERIZACIÓN SOCIOECONÓMICA Y FAMILIAR DE LA POBLACIÓN CON EPILEPSIA ATENDIDA EN LA FUNDACIÓN AYUDA SOCIAL INTEGRAL KARDIOS.
	5. ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS AL PROCESO DE PRÁCTICA
	6. EVALUACIÓN
	7. PROPUESTA DE INTERVENCIÓN
	8. CONCLUSIONES
	9. RECOMENDACIONES
	BIBLIOGRAFIA
	ANEXOS

