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RESUMEN:

Los conocimientos de padres* y maestros* sobre la epilepsia en nifios es un
importante factor que determinard la vida actual y futura de aquellos que
padecen esta enfermedad, tanto en la esfera biol6gica al momento de manejar

una convulsién, asi como también en la esfera psicosocial del nifio.

Con el objetivo de conocer la actitud de padres y maestros frente a una
convulsibn y evaluar las repercusiones psicosociales y el grado de
estigmatizacion de los nifios epilépticos se realizé un estudio descriptivo
transversal mediante una encuesta realizada en el Servicio de Neuropediatria
del Centro Hospitalario Pereira Rossell (CHPR) y en tres diferentes escuelas en
la ciudad de Montevideo a 109 personas que incluyeron padres de nifios con y

sin epilepsia y maestras.

Los resultados sugieren que hay una importante carencia en la informacion
sobre el manejo de esta patologia, principalmente a la hora de enfrentar una
convulsién, siendo este dato muy llamativo en los padres de aquellos que
padecen esta enfermedad, que deberian ser los mas informados en cuanto al
manejo global de la misma: 8 de los 12 padres con hijos epilépticos (66,6%)
afirmaron que harian algo que es considerado incorrecto frente a una

convulsion.

Por otro lado, con respecto a la estigmatizacion, se vio que un 50% de los
nifios reciben cuidados especiales en la escuela y un 67,8% de las personas no
dejarian a su hijo al cuidado de una persona con epilepsia, dejando en

evidencia la falta de informacién y rechazo social y laboral.



INTRODUCCION:

Se le llama epilepsia a un trastorno cerebral caracterizado predominantemente

por interrupciones impredecibles y recurrentes de la funcién cerebral normal,
llamadas crisis epilépticas. La epilepsia no es una entidad singular, sino una
variedad de trastornos que reflejan una disfuncién cerebral que puede ser el
resultado de varias causas, teniendo en comun una predisposicion anormal
incrementada para sufrir crisis epilépticas y las consecuencias neurobiolégicas,
cognitivas, psicoldgicas y sociales de esta condicién. La definicion de epilepsia

requiere la ocurrencia de por lo menos una crisis epiléptica. (1)

La epilepsia se define como una enfermedad crénica, caracterizada por
eventos clinicos transitorios, no provocados, que generalmente aparecen en
forma brusca e inesperada, que se presumen como resultado de una descarga

neuronal anormal, excesiva y sincronica. (2)

Es la enfermedad neurolégica créonica mas comun en la infancia, siendo su
maxima incidencia en la primera década de vida, que coincide ademas con un

periodo critico en el desarrollo social y educativo. (3)

La prevalencia es desde 30 a 50 personas cada 100.000 habitantes/afio en la
poblacidén general y, si se considera los diferentes grupos etarios, este valor es
mas elevado en la primera infancia, descendiendo en la etapa escolar y la

adolescencia. (4)

Las crisis epilépticas no son la Unica manifestacion de esta enfermedad, ni
siquiera, en muchos casos, la mas importante. Generalmente la primera
manifestacion de la epilepsia suele ser la crisis, siendo esta vivida como una
experiencia dramatica que motiva de forma urgente una demanda asistencial.
Dado que la crisis es la primera manifestacion y la mas elocuente, muchas
veces el seguimiento se ve centrado en ésta. Al ser mas sutiles o inaparentes
en un primer momento, las alteraciones cognitivas, conductuales vy
psicosociales pasan facilmente inadvertidas. Sin embargo, éstas son
frecuentes y pueden generar un distrés, incluso mayor que el producido por las

propias crisis. (5)



Como otras enfermedades cronicas, la epilepsia esta asociada a dificultades
psicolégicas y con menor calidad de vida. La epilepsia es un trastorno tanto
médico como una etigueta social, causando en muchas ocasiones mayores
dificultades psicosociales que sintomas fisicos de la propia enfermedad.
Anteriormente, los aspectos psicosociales eran atribuidos primariamente a
factores biolégicos asociados con la enfermedad en si misma. Mas
recientemente, factores sociales incluyendo la estigmatizacion, exclusién de
actividades sociales y prejuicios son sentidos desde el punto de vista de la
adaptacion social. Nifios con enfermedades cronicas son especialmente
vulnerables a dificultades dentro de su red social, pero se ha visto que la

epilepsia causa aun més dificultad que otras tales como diabetes, asma, etc.

(6).

Luego de una amplia revision bibliografica (5-8), se vio que se ha hecho
especial hincapié en la parte biolégica de esta patologia, dejando de lado la
parte estigmatizante, la cual se define como la pérdida de un status que surge
a partir de la posicion de poseer un cierto atributo que ha sido definido

culturalmente como no deseado, diferente o desacreditado.

En las personas epilépticas, y en especial en los nifios, se han observado
principalmente 3 niveles de estigma. En primer lugar el estigma internalizado
gue sufre la persona con la condicion y se refleja en sus sentimientos,
pensamientos y creencias sobre ser diferente. En segundo lugar, el estigma
interpersonal que ocurre en las interacciones con otras personas tanto dentro
como fuera del nucleo familiar donde la persona siente que la tratan diferente y
negativamente por su enfermedad. En tercer lugar, el estigma institucionalizado
el cual se refiere al tratamiento diferente que reciben estas personas como

grupo dentro de una sociedad. (7)

En uno de los estudios realizados en el afio 2002 en Reino Unido se observo
gue las personas con epilepsia son mas propensas a experimentar ansiedad,
depresion y baja autoestima. También se concluyé que tienen mayor tasa de

desempleo, menor tasa de matrimonio y mayor aislamiento social. La



estigmatizacion de las personas que padecen esta enfermedad depende de
distintos factores, siendo éstos, el miedo a las crisis, el estigma y la
discriminacion percibida, el soporte social del entorno, el status socio-

econdmicos, entre otros.(8)

En la infancia estos factores se ven acrecentados por el hecho que las
maestras de las escuelas, entorno en el cual el nifio pasa gran parte del
tiempo, no estan bien informadas sobre esta enfermedad y esto hace que
aumente la diferencia hacia estos nifios. En ciertos lugares se ha observado
gue aproximadamente el 30% de las maestras piensan que los nifios con
epilepsia tienen inteligencia por debajo del promedio, 23.2% tenian miedo de
tener un nifio con esta patologia en la clase y la mitad de ellas preferian que

sus alumnos no jugaran con estos nifios. (9)

Luego de analizar distintas referencias mundiales sobre la actitud y
conocimiento de maestros sobre estudiantes con epilepsia, no se ha llegado a
resultados especificos que se puedan extrapolar para generalizar sobre este
tema en distintas partes del mundo. Estos resultados incongruentes son debido
a que las distintas investigaciones fueron llevadas a cabo en distintas

poblaciones con diferentes culturas y educacion. (10-12)

En un estudio realizado en la India se encontré que aproximadamente el 12%
de las maestras encuestadas habian tenido algun nifio con epilepsia en su
clase. Un 32% tenian miedo de tener un nifio con epilepsia en el aula. 21%
colocarian al nifio en un lugar especial del salon. 28% tom6 medidas frente a
una convulsion, de las cuales solo el 16% lo hizo de manera correcta.
También opinaban que lainteligencia de los nifios epilépticos estaba por

debajo de lo normal. (10)

En otro estudio realizado en Grecia, el 24% de las maestras tuvieron un nifio
con epilepsia en su clase. El 9% presencié una convulsion en el salon de clase.
46% pensaban que ocasionalmente los nifios podian asociar problemas de
conducta (agresion, actitud antisocial, etc). 89% tratarian a un estudiante con

epilepsia del mismo modo que a un estudiante con otra enfermedad



cronica. Un hallazgo alarmante es el reflejo de la inaptitud de la mayoria de las

maestras de ayudar en una convulsion. (11)

En Zambia se report6 que mas del 70% de las maestras reconocian que la
epilepsia es consecuencia de un trastorno cerebral, pero un 20% todavia lo
atribuian a una posesion espiritual. Casi todas afirmaron estar dispuestas a
dejar que sus alumnos jugaran con nifios epilépticos pero menos de la mitad

permitirian que sus hijos se casaran con un epiléptico. (12)

La falta de conocimiento incrementa la posibilidad de respuestas inapropiadas
o inadecuadas por padres y maestros durante las convulsiones, y el disconfort
asociado sobre coémo proveer primeros auxilios también contribuye al estigma
asociado con la epilepsia. Los primeros auxilios para el control de las
convulsiones son muy simples. Sin embargo, debido a la falta de conocimiento
sobre estas primeras medidas, el alto nivel de ansiedad en la persona que
presencia una convulsion pareceria desproporcionado con la severidad de la
situacion en la mayoria de los casos. En una investigacion llevada a cabo en
Taiwan a 216 padres se lleg6 a la conclusion que tenian mitos en cuanto a los
primeros auxilios como por ejemplo la necesidad de sacudir o tratar de
despertar al nifio mientras convulsiva, 0 que hay que abrirle la boca o
introducirles objetos para protegerlos. El aspecto fundamental que debe ser
enfatizado durante los primeros auxilios de la convulsion es proteger al nifio
para que no se haga dafio, colocarlo en posicidon segura (decubito lateral),
evitando que flexione la cabeza, para mantener la boca libre de secreciones y
alimentos y la via respiratoria despejada. Si el niflo empieza a adquirir una
coloracién azulada, volver a posicionar la cabeza para asegurarse que la via
respiratoria esta permeable. No intentar abrirle la boca, ni sujetarle la lengua, ni
introducirle ningun objeto en la boca. Las personas que estan teniendo una
convulsién y estdn en posicién correcta, no corren riesgo de que la lengua
obstruya su respiracion. Cualquier intento de introducir algo en la boca del nifio
no lo va a ayudar y puede causarle lesiones. No intentar impedirle los
movimientos convulsivos sujetandolo con fuerza. Solicitar asistencia y esperar
junto a la persona hasta que la crisis haya terminado. Una vez que esto ha

ocurrido, hablarle con la mayor calma posible. (13)



En la revision bibliografica realizada, no se han encontrado estudios tanto en
Latinoamérica como en Uruguay que se enfoquen en los cambios psicosociales
y la estigmatizacion que sufren los nifios epilépticos en edad escolar. Este
trabajo estudié dos poblaciones referentes en la edad infantil, los padres de los
nifios y las maestras, ya que son quienes tienen mayor contacto con ellos y
deben estar mas entrenados en el manejo de la patologia en su conjunto para
evitar la estigmatizacion y de esta manera mejorar la calidad de vida futura de
estos niflos. La investigacion se centré en dos tipos de estigmatizacion
previamente conceptualizados. Se analiz6 desde el punto de vista del estigma
interpersonal e institucional dado en este caso por la adaptacion del nifio a la

vida escolar.

OBJETIVOS:

Objetivo General:

Conocer la actitud de padres y maestros frente a una convulsion y evaluar las
repercusiones psicosociales y el grado de estigmatizacion de los nifios

epilépticos.

Objetivos especificos:

e Evaluar el conocimiento que los padres y maestros tienen acerca de los
primeros auxilios frente a un nifio con una convulsion.

e Comparar conocimientos, preconceptos y mitos de los diferentes grupos
de personas.

e Conocer las repercusiones psicosociales en los nifios, luego de su
diagnostico de epilepsia.

e En base a los resultados planificar actividades de promociéon de salud
sobre el manejo de la convulsién, desmitificando las creencias erréneas

y procurar evitar las repercusiones psicosociales.



METODOL OGIA:

Se realiz6 un estudio transversal de tipo descriptivo. Se seleccionaron 3

poblaciones: maestras de primaria, padres de nifios en edad escolar con

epilepsia y sin dicha patologia.

Se realiz6 un muestreo no probabilistico de tipo de conveniencia en cada

poblacion.

Los criterios de inclusion en el grupo de los maestros fueron que estuvieran
titulados, que ejercieran su profesion a la fecha del estudio, que tuvieran clases

a su cargo de 1° a 6° de primaria y que pertenecieran a Montevideo.

Los mismos se seleccionaron de 3 instituciones educativas ubicadas en tres
barrios diferentes de Montevideo, de las cuales 2 son entes publicos (Escuela
N° 95 “La Boyada”, ubicada en el Cerro y Escuela N° 83 “Dr. Martin
Echegoyen”, en Pocitos) y un centro privado: Colegio “Nuestra Sefora del

Huerto” en el Centro.

Criterios de inclusion de los padres de nifios con epilepsia fueron que sus hijos
tuvieran entre 6 y 12 afos, con diagnéstico confirmado de epilepsia,
escolarizados, residentes en Montevideo

Los padres de nifios con epilepsia se seleccionaron de aquellos que se

atienden en la policlinica de epilepsia, del Servicio de Neuropediatria, CHPR.

Criterios de inclusion de los padres de nifios sin epilepsia fueron que estuvieran

escolarizados, residentes en Montevideo

La seleccién de los padres con hijos no epilépticos se realiz6 a la salida de las
escuelas anteriormente mencionadas y en policlinicas periféricas del primer
nivel de atencién: Policlinica 24 de Junio (Camino Repetto esquina Domingo
Mora), Policlinica Don Bosco (Ruta 8 Km. 16), Centro de Salud Jardines del
Hipédromo (Malinas y Libia) y Policlinica COVIPRO (Ruta 8 Km. 18.800).



Variables del estudio: Se evaluaron dentro de las categorias conocimiento y
actitud general sobre epilepsia; aspectos psicosociales del nifio epiléptico en el
ambito familiar y escolar; estigmatizacion del nifio con epilepsia en sus
aspectos inter e intrapersonales del nifio con epilepsia. Las variables dentro de
estos grupos son de tipo cualitativas en escala de medidas tanto nominal como

ordinal (ver anexo 1).

Recoleccion de los datos: Se realiz6 en forma de encuestas mediante
entrevistas y se realizd el registro de datos recolectados en forma de

formularios (ver anexo 1).
Analisis: Se calcularon la proporcién de respuestas en las diferentes variables

estudiadas, expresandolas en porcentajes.

RESULTADOS:

Se entrevistaron 109 personas de la zona urbana de Montevideo de los cuales

37 fueron maestras de escuelas publicas y privadas y 72 fueron progenitores (4

padres y 68 madres) de nifios en edad escolar.

De los padres entrevistados, 12 eran de niflos que presentaban epilepsia - los
cuales fueron entrevistados en la policlinica de epilepsia del Servicio de
Neuropediatria del CHPR - y 60 fueron de nifios sin la enfermedad
realizandoles las encuestas en policlinicas de la periferia de Montevideo y a la
salida de las escuelas.

A continuacién se detallan los resultados en base a los distintos aspectos

evaluados en la encuesta (ver ademas anexol):

Conocimiento v actitud general sobre la epilepsia:

Todas las maestras entrevistadas consideraron que la convulsion es un

problema cerebral.
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Frente a la pregunta sobre qué harian frente a un nifio convulsivando, la
respuesta espontanea de las maestras fue: 9 (24,3%) lo dejarian como esté; 16
(43,2%) le sostendrian el cuerpo para que no se lastime; 20 (54%) le sacarian
la lengua para afuera; 13 (35,1%) le meterian algun elemento en la boca; 19
(51,4%) lo pondrian en alguna posicion en particular, de las cuales 68,4%
serian de costado, 26,3% boca arriba y un 5,3% boca abajo. 32 (86,5%)

maestras llamarian a la emergencia movil.

10 maestras (27%) habian presenciado una convulsion. De éstas, contestando
espontaneamente, 6 lo dejaron como estaba, 3 le sostuvieron el cuerpo para
gue no se lastimara, 3 le sacaron la lengua para afuera, 2 le metieron
elementos en la boca, 2 los pusieron en una posicién en particular (1 boca

arriba y otra de costado).

La siguiente pregunta fue dirigida para precisar el conocimiento sobre su
conocimiento en relacion a las medidas que se consideran apropiadas para la
atencion de un nifio durante una convulsion y sus respectivos items incluyeron
respuestas de tipo opcion Sl o NO. De las cosas que no deberian hacerse
frente a una convulsion, del total de las maestras, 14 (37,8%) lo colocarian en
una posicion incorrecta 0 no sabrian en qué posicion colocarlo (7 (18,9%)
colocarian al nifio boca arriba, 4 (10,8%) colocarian al nifio boca abajo, 3
(8,1%) no sabian en qué posicién colocarlo); 21 maestras (56,8%) sostendrian
el cuerpo para frenar los movimientos que realiza el nifio con brazos y piernas;
23 maestras (62,2%) tratarian de abrirle la boca; 22 (59,4%) le sujetarian la
lengua para que no se ahogara; 2 maestras (5,4%) no le alejarian los objetos
de alrededor para que no se lastimara; 6 maestras (16,2%) tratarian de
levantarlo del piso durante la convulsion; y 22 maestras (59,4%) no tomarian el

tiempo que dura dicho episodio.

Todos los padres con nifios epilépticos consideraron que una convulsion es un
problema cerebral. Ante la pregunta espontanea si consideraban saber qué
hacer frente a un nifio que convulsiva, 3 (25%) lo dejarian como estd; 6 (50%)
le sostendrian el cuerpo para que no se lastimara; 3 (25%) le sacarian la

lengua para afuera; 3 (25%) le meterian elementos en la boca; 7 (58,3%) lo
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pondrian en una posicion en particular, de los cuales 42,9% seria boca arriba y

57,1% de costado. De los 12, 4 padres llamarian a la emergencia.

En el momento que presenciaron la primera crisis de sus hijos, la respuesta
espontanea de lo que hicieron, fue: 2 (16,7%) lo dejaron como estaba; 6 (50%)
le sostuvieron el cuerpo para que no se lastimara; 5 (41,7%) lo pusieron en una
posicion en particular, de los cuales 40% fue boca arriba y 60% de costado. 4

padres de los 12 (33,3%), llamaron a la emergencia.

La siguiente pregunta fue dirigida para precisar el conocimiento sobre su
conocimiento en relacion a las medidas que se consideran apropiadas para la
atencion de un nifio durante una convulsion y sus respectivos items incluyeron
respuestas de tipo opcion SI o NO. De las cosas que no deberian hacerse
frente a una convulsion, del total de los padres, 2 (16,7%) lo pondrian boca
arriba, 4 (33,3%) boca abajo; 3 (25%) lo sostendrian para frenarle los
movimientos de brazos y piernas; 3 (25%) tratarian de abrirle la boca; 4
(33,3%) le sujetarian la lengua para que no se ahogue; 2 (16,7%) no le
alejarian objetos de alrededor para que no se golpee; 3 (25%) lo levantarian del
piso; 3 (25%) no le tomarian el tiempo que dura la convulsién (Tabla 1, anexo
2).

8 de los 12 padres con hijos epilépticos (66,6%) afirmaron que harian algo que

es considerado incorrecto frente a una convulsion.

Del total de padres sin hijos epilépticos que fueron entrevistados, 58 (96,7%)
consideraron que una convulsion es un problema cerebral, 1 (1,7%) lo
consider6 un problema psicolégico, 1 (1,7%) lo consider6 un problema

sobrenatural.

La respuesta espontanea frente a la pregunta de si creen saber qué hay que
hacer frente a una convulsién arrojo los siguiente resultados: 15 (25%) lo
dejarian como esta; 23 (38,3%) le sostendrian el cuerpo para que no se
lastime; 29 (48,3%) le sacarian la lengua para afuera; 23 (38,8%) le meterian
objetos en la boca; 31 (51,7%) lo pondrian en una posicién en particular, de los
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cuales 7 (22,6%) lo pondrian boca arriba y 25 (80,6%) de costado. Del total de

padres, 41 (68,3%) llamarian a la emergencia.

47 (78,3%) nunca presenciaron una convulsién. El 21,7% que si presencié, 1
(7,7%) lo dejo como estaba; 4 (30,8%) le sostuvieron el cuerpo para que no se
lastimara; 4 (30,8%) le sacaron la lengua para afuera; 1 (7,6%) le metio
elementos en la boca; 3 (23,1%) lo pusieron en una posicion en particular, de
las cuales solo 33,3% fue de costado. 2 padres de 13 (15,4%) llamaron a la

emergencia.

La siguiente pregunta fue dirigida para precisar el conocimiento sobre su
conocimiento en relacion a las medidas que se consideran apropiadas para la
atencion de un nifio durante una convulsién y sus respectivos items incluyeron
respuestas de tipo opcion SI o NO. De las cosas que no deberian hacerse
frente a una convulsion, del total de los padres, 11 (18,3%) lo pondrian boca
arriba; 31 (51,7%) le sostendrian el cuerpo para frenarle los movimientos de
brazos y piernas; 38 (63,3%) le tratarian de abrir la boca; 36 (61,7%) le
sujetarian la lengua para que no se ahogue; 2 (3,3%) no le alejarian objetos de
alrededor para que no se golpee; 19 (31,7%) lo levantarian del piso durante la

convulsion; 21 (35%) no tomarian el tiempo que dura la convulsion.

Aspectos psicosociales del nifio epiléptico en el &mbito escolar.

34 de 37 maestras (91,9%) consideraron que un nifio con epilepsia no debe
dejar de realizar actividades por el hecho de ser epiléptico. El resto considero
gue debian evitar actividades como ciertos tipos de deportes (natacion, fatbol,
basquetbol, etc).

35 (94,6%) creian que en la escuela deberian de saber que el nifio tiene
epilepsia y 29 (78,4%) consideraron que sus compafieros de clase deberian
saberlo.

11 maestras (29,7%) tenian miedo de tener un alumno con epilepsia, debido a
no saber qué hacer frente a una convulsion, no conocer mucho sobre el tema y

predominantemente por no sentirse capacitadas.
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3 maestras (8,1%) sentarian a un alumno con epilepsia en un lugar especifico
de la clase; las 3 coincidieron espontdneamente que el mejor lugar seria

adelante ya que les permitiria tener un mejor control.

4 de 12 padres con hijos epilépticos (33,3%) consideraron que su hijo debe
evitar realizar ciertas actividades, entre las cuales se destacaban deportes o
correr.

Todos consideraron que en la escuela deberian tener conocimiento que el nifio
tiene la patologia y un 75% creen que sus comparieros también deberian estar
informados.

Acerca de cémo es la integracion de su hijo en la escuela, 6 (50%)
consideraron que es buena, 4 (33,3%) consideran que es excelente, 1 (8,3%)
muy buena y 1 (8,3%) regular. 2 del total de los padres con hijos epilépticos

(16,7%) consideraron que hay nifios en la clase que rechazan a su hijo.

El 50% aseguraron que hay un cuidado especial para con el nifio en la escuela;
el 75% aseguraron que realizan todas las actividades escolares. 2 de los
padres (16,7%) dijeron que sus hijos no juegan en el recreo y 10 (83,3%)

aseguraron que lo hacen sin limitaciones en el tipo de juego.

42 padres sin hijos epilépticos (70%) consideraron que un nifio con epilepsia no
debe dejar de realizar actividades por la enfermedad, 18 (30%) creian que si
deben evitar realizar ciertas actividades, de las cuales se destaca hacer
deportes, jugar con sus companeros y evitar ciertos alimentos (“con azucar que

los excita”).
52 (86,7%) creian que en la escuela deberian saber que el nifio tiene la
enfermedad y 41 (68,3%) creian que sus comparfieros también deberian

saberlo.

Estigmatizacién del nifio epiléptico a largo plazo.

Frente a las 3 preguntas hipotéticas que se realizaron, se constato que:
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25 (67,6%) maestras del total, no dejarian a su hijo al cuidado de una persona
epiléptica. 30 (81%) no le importaria nada que su hijo/a quisiera formar pareja
con una persona con epilepsia. Del 19% que considera que le importaria que
su hijo quisiera formar pareja con una persona con epilepsia, lo expresaron en
distinto grado: 4 (10,8%) algo; 2 (5,4%) mucho; 1 (2,7%) muy poco. Treinta
(81%) maestras expresaron que no le importaria nada que su hijo/a tuviera una

maestra con epilepsia; 4 (10,4%) muy poco y 3 (8,1%) algo.

7 padres con hijos epilépticos (58,3%) no dejarian a su hijo/a al cuidado de una
persona epiléptica. A 11 (91,7%) no le importaria nada que su hijo/a quisiera
formar pareja con una persona con epilepsia 'y a 1 (8,3%) le importaria mucho.

Al 100% de los padres no le importaria hada que su hijo/a tuviera una maestra

con la enfermedad.

42 padres sin hijos epilépticos (70%) no dejarian a su hijo/a al cuidado de una
persona epiléptica. A 49 (81,7%) no le importaria nada que su hijo/a quisiera
formar pareja con una persona epiléptica; a 6 (10%) muy poco; a 3 (5%) mucho
y a 2 (3,3%) algo. A 50 (83,3%) no le importaria nada que su hijo/a tuviera una
maestra epiléptica; a 5 (8,3%) muy poco; a 3 (5%) algo y 2 (3,3%) tratarian de
cambiarlo de clase.

Aspectos inter e intrapersonales del nifio epiléptico.

9 de los padres con hijos epilépticos (75%) relataron que su hijo sabe que tiene
epilepsia. Del 25% que no lo sabian, es porque consideran que no lo
entenderian.

6 (50%) refirieron que su hijo mostro indiferencia cuando se lo transmitieron; en
2 (16,6%) la reaccion fue tristeza; 1 (8,3%) se enojo y otro se sorprendio.

El 100% de los nifios tomaba medicacion todos los dias. 8 (66,7%) sabian lo
gue toma; 7 (58,3%) sabian para qué lo toman; 10 (83,3%) tenian un adulto a
cargo de darle el medicamento. 7 (58,3%) relataban que el nifio nunca se ha
enojado por tomar la medicacion; 3 (25%) a veces se han enojado y 1 (8,3%)

siempre se enoja al tomar la medicacion.
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9 de los nifios (75%) tenian hermanos que viven con él, de los cuales el 100%
sabian que tiene la enfermedad. 100% de éstos, jugaban con ellos. 5 (55,6%)
nifios con epilepsia no hacian actividades que sus hermanos si realizaban
(deportes, dormir solo, bafarse solo).

4 de los 12 padres con hijos epilépticos refirieron que hay actividades en la
casa que no hacen especificamente por tener epilepsia: 2 (50%) dormir solo; 2
(50%) bafiarse solo.

7 del total (77,8%) se quedaban solos en casa con sus hermanos y 8 (88,9%)

relataron que sus hermanos sabrian qué hacer en caso de una crisis.

DISCUSION:

Acerca de los conocimientos vy actitudes generales sobre la epilepsia.

Lo que se desprende de nuestras muestras de forma contundente es que se le
atribuye a la convulsion una causa cerebral, excluyendo casi completamente la
etiologia psicoldgica y sobrenatural. Se cree que esta respuesta esta dada por
el contexto sociocultural de la regibn en comparaciéon con otras regiones
geograficas, como por ejemplo en Zambia donde se piensa que detras de la

epilepsia hay posesiones espirituales (12).

Con respecto a aquellas actitudes que se realizaron o deberian realizarse
frente a una convulsion, se observo en el presente estudio que frente a las
respuestas espontdneas de los encuestados, las personas creen saber las
actitudes que hay que tomar en estas situaciones, siendo gran parte
incorrectas, como por ejemplo el 41% del total de encuestados respondieron
gue le sostendrian el cuerpo para que no se lastimara, el 48.8% le sacarian la

lengua para afuera y el 35% le meteria algiin elemento en la boca (13).

Otros datos importantes para analizar de la presente investigacion son las
actitudes puntuales de primero auxilios durante una convulsion de cada
muestra encuestada. En primer lugar, se pregunto sobre la posicion en la que

deberia colocarse a un nifio convulsivando, observandose que el 67.8% de la
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poblacion total considera que hay que colocarlo de costado. De todos modos, si
bien es la accion correcta, es importante destacar que el 50% de los padres
con hijos epilépticos respondié incorrectamente argumentando que hay que
colocar al nifio boca arriba o boca abajo en un 16,7% y 33.3%,
respectivamente. La mitad de la poblacion sostendria al nifio para tratar de
frenar sus movimientos, elemento que no disminuye la intensidad de la crisis y
tampoco ayuda a yugularla. 58,7% trataria de abrirle la boca y el 57% le
sujetaria la lengua para que no se ahogara. Nuevamente, llama la atencion la
proporcion de padres con hijos epilépticos que respondieron errbneamente esta
pregunta. Estos ultimos datos indican, basandose en la literatura indagada, que
no solo se puede perjudicar al nifio, sino que la persona que lo esta asistiendo
puede resultar herida. Un 75% de los padres con nifios epilépticos tomarian el
tiempo que dura la convulsién, lo que indica que poseen conocimiento del

tiempo critico para pedir asistencia médica o no (14).

Los primeros auxilios durante una convulsion es muy sencilla y las creencias
y/o actitudes erroneas que se analizaron en las distintas muestras se dieron en

una proporcién importante.

Entre las explicaciones posibles de las falsas concepciones antes mencionadas
estarian una pobre comunicacion entre el equipo de salud y el binomio
paciente-familia, ya sea por escasa o incomprensible informacion brindada por
el equipo médico o por falta de entendimiento, entre otros elementos inherentes

a la persona, por parte de los acompafantes del nifio a las consultas. (9,13)

Acerca de los aspectos psicosociales del nifio epiléptico en el &mbito escolar.

90% de los encuestados consideraron que en la escuela deben o deberian
saber que el nifio presenta la patologia. De las maestras, 21,6% consideran
gue los compafieros de clase no deberian saber que el nifio presenta la
condicion. Este ultimo porcentaje reflejaria la falta de informacion y el miedo al
enfrentar cuestionamiento por parte de sus alumnos o el temor a que sea

estigmatizado. Ademas, un mal manejo al transmitir la informacién puede
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perjudicar al nifio en cuanto a generar actitudes de aislamiento por parte de sus

pares (10).

El 29,7% de las maestras tiene miedo de tener un alumno con epilepsia,
justificando su respuesta en el hecho de no conocer acerca del tema y del
manejo de una convulsion. Esto se evidencia y correlaciona en la bibliografia

consultada, teniendo las maestras los mismos argumentos. (9,10)

Un aspecto positivo es que el 91% de las maestras no considera necesario
sentar al nifio con la patologia en un lugar especifico de la clase, lo que

ayudaria a mejorar su integracion con sus comparieros.

22,9% del total de los encuestados consideraron que un nifio debe evitar
ciertas actividades por el hecho de tener epilepsia, como por ejemplo deportes
tales como natacion y deportes que involucren correr. 33,3% de los padres con
hijos epilépticos consideraron que los mismos no deben realizar las actividades
descritas anteriormente, lo que orientaria a una posible sobreproteccion del
nifio. Esto contribuye al aislamiento social del nifio, generando estigmatizacion

en sus tres niveles. (7, 14).
De los padres con nifios epilépticos, 50% aseguraron que sus hijos reciben
cuidados especiales en la escuela, pero a su vez, respondieron en un 75%, que

realizan todas las actividades escolares.

Estigmatizacion del niflo con epilepsia a largo plazo.

67,9% de los entrevistados, no dejaria a su hijo en cuidado de una persona con
epilepsia. Se destaca en este punto, que dentro de los padres con hijos
epilépticos 58,3%, adoptaron esta respuesta. Esto amerita reflexionar que hay
ciertos preconceptos y mitos relacionados con lo que podria suceder o con la
incapacidad de una persona que padece esta condicion, generando un
importante estigma social que se asocia en gran parte en este caso con el

ambito laboral (8).
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17,4% del total le importaria en alguna medida que un hijo/a de 18 afios
quisiera formar pareja con alguien con epilepsia reflejando una vez mas la

estigmatizacion (8,12).

Aspectos inter-intrapersonales del nifio epiléptico.

El 25% de los nifios epilépticos no sabe que tienen la enfermedad,
atribuyéndoselo en un 100% a que no lo entenderian, por diversos factores en
los que se destaca la baja edad de los mismos y el no saber como transmitirlo.
100% de los nifios toma medicacion a diario, sabiendo lo que toma en un
66,7% Yy sabiendo para qué lo toma en un 58,3%; estos datos son
fundamentales para evaluar la adherencia al tratamiento crénico que tiene esta
patologia y la adaptacion a la enfermedad por parte del nifio. Est4 evidenciado
gue a mayor conocimiento del nifio acerca de su condicion, menor sera el
grado de estigmatizacion propia siendo una forma también de afrontamiento
positivo de la discriminacion y su consiguiente repercusion psicolégica y social.
(13)

Del total de nifios epilépticos, 75% tiene hermanos que viven con él, los cuales
todos saben que padece la patologia y juegan con ellos a la par, no generando
asi diferencias tratdndolo como lo que es, un igual. A pesar de esto, un 55,6%
no hace las mismas actividades que sus hermanos, como practicar ciertos
deportes, dormir solo o bafiarse solo. Si bien hay consideraciones, por ejemplo
a la hora del bafo, es fundamental que el nifio, dentro de ciertos cuidados

pertinentes, lleve una vida normal. (14)

El 88,9% de los padres refiere que los hermanos saben como actuar frente a
una crisis. Teniendo en cuenta las respuestas anteriormente mencionadas por
parte de los padres, no es un dato fidedigno de que lo que sepan hacer, sea lo

correcto.

Limitaciones de este estudio

Este estudio presenta ciertas limitaciones. La carencia de aleatorizacion del

muestreo, asi como el pequefio tamafio de la muestra en el grupo de padres de
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nifios con epilepsia y la ausencia de maestros con alumnos epilépticos impide
asumir los resultados cuantitativos como representativos de la poblacion en

general.

Perspectivas de futuro

Esta investigacion constituiria el primer estudio en Latinoamérica sobre el
conocimiento sobre la epilepsia en la poblacion y sobre en la repercusiéon
psicosocial y la estigmatizacion que sufren los nifios epilépticos en edad
escolar. Se destaca la importancia de considerar aspectos relacionados con la
educaciéon en salud (como el conocimiento que debe tener la poblacion en
general, en especial los padres de nifios con epilepsia y las maestras, sobre
coémo actuar frente a una persona con una convulsion) y la calidad de vida (en
especial las repercusiones psicosociales y la posible estigamtizacion de las
personas con epilepsia) en las consultas médicas y en las acciones de

promocion y prevencion en salud a nivel de la comunidad.

Futuras investigaciones con mayor nimero de entrevistados podrian corroborar
estos datos con muestras mas representativas de los diferentes grupos y de la
poblacién en general. También seria importante planificar y realizar estudios
gue pudieran analizar esta problematica desde la perspectiva de los propios
nifios con epilepsia, con entrevistas psicolégicas abordando sus propias
percepciones sobre su condicion biopsicosocial, incluyendo sus sentimientos,
percepciones y creencias por ser diferente, en lo que constituirian estudios
sobre el estigma internalizado.

CONCLUSIONES:

Se observo que la mayoria de los padres y maestros en contacto 0 no con

nifios epilépticos tienen un conocimiento limitado y conceptos erroneos en

cuanto al manejo de una convulsion.

Estos resultados pueden ser atribuibles a una carencia de informacion en la

poblacién general sobre esta patologia. Es importante reforzar el rol del
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sistema de salud en la promocion del correcto manejo ante un nifio con una
convulsion, especialmente en los padres de aquellos nifios que padecen esta

patologia.

Con respecto a la esfera psicosocial del nifio con epilepsia, se observd que en
ciertos aspectos estos nifios tienen una alta carga estigmatizante que, con la

correcta informacién podria minimizarse.

Consideramos pertinente la implementacién de campafias que informen sobre
el manejo y las realidades en el contexto de un nifio con epilepsia, lo cual fue
una demanda recogida en numerosas entrevistas realizadas. Merece una
especial priorizacion la poblacion de los maestros por la mayor probabilidad
gue tienen de presenciar una convulsion en un nifio por el alto recambio anual

de alumnos y la alta densidad de poblacion escolar.
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ANEXOS:

Anexo 1.

ENCUESTA MONOGRAFIA

La siguiente encuesta es para una investigacion hecha por parte de estudiantes
de medicina supervisados por docentes de la Facultad de Medicina para
conocer qué conceptos tienen las personas sobre la epilepsia en el nifio y
sobre como actuar frente a una convulsion. Los datos que recogeremos son

totalmente confidenciales y an6nimos.

Conocimiento v actitudes generales sobre la epilepsia.

Padres y maestros

1. ¢ Tiene una idea de qué es una convulsion?
- Problema psicolégico
- Problema cerebral

- Problema sobrenatural

2. ¢Ud. considera que sabe qué es lo que hay que hacer cuando un nifio que
esta a su cuidado tiene una convulsién?

- Dejarlo como esta

- Sostenerle el cuerpo para que no se lastime

- Sacarle la lengua para afuera

- Meterle elementos en la boca (cuchara, etc)

- Ponerlo en alguna posicion en particular (boca arriba, boca abajo, etc)

- Llamar a la emergencia

3. ¢ Presencio alguna?

Sl

NO
En caso afirmativo ¢ Qué hizo?
- Lo dej6 como estaba

- Le sostuvo el cuerpo para que no se lastime
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- Le saco la lengua para afuera

- Le meti6 elementos en la boca (cuchara, etc)

- Lo puso en alguna posicion en particular (boca arriba, boca abajo, etc)

- Llamé a la emergencia

4. De lo siguiente marque si 0 no

a)

b)

d)

¢ Lo pondria acostado boca arriba, boca abajo, de costado o no sabe en
gué posicién hay que ponerlo?

Boca arriba

Boca abajo

De costado

No sabe

¢ Lo sostendria para tratar de frenarle los movimientos que realiza con
los brazos y piernas?

Sl

NO

NO SABE/NO CONTESTA

Tratar de abrir la boca
Sl
NO
NO SABE/NO CONTESTA

¢le sujetaria la lengua para que no se ahogue?
Sl
NO
NO SABE/NO CONTESTA

Alejarle objetos de alrededor para que no se lastime
Sl
NO
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NO SABE/NO CONTESTA

f) Levantarlo del piso
Sl
NO
NO SABE/NO CONTESTA

g) Tomar el tiempo
SI
NO
NO SABE/NO CONTESTA

Aspectos psicosociales del nifio epiléptico en el &mbito escolar y familiar

5. ¢Cree que un nifio con epilepsia debe evitar realizar ciertas actividades por
tener una epilepsia?
No
Sl Cuél/es?
- Hacer deportes (futbol, basquetbol, natacion, etc)
- Correr
- Jugar con sus compafieros
- Evitar ciertos alimentos
- Otros

6. ¢ Cree que en la escuela deben saber que tiene epilepsia?
Sl
NO

7. ¢, Sus compafieros de clase saben?

Sl
NO
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Maestros:

8. ¢ Tiene miedo de tener un alumno con epilepsia?
NO
Sl ¢ Por qué?
- No sabe qué hacer en una situacion de convulsién
- No conoce mucho sobre el tema

- No se siente capacitado

9. ¢ Pondria a un alumno con epilepsia en un lugar especifico de la clase?
Sl ¢Donde? ¢Por qué?
NO

Padres:

10. ¢ Como le parece que es la integracion de su hijo en la escuela?
Mala
Regular
Buena
Muy buena

Excelente

Padres y maestros:

11. ¢Hay algun tipo de rechazo por alguien de la clase hacia el nifio con
epilepsia?

Sl

NO

12. ¢ Hay algun cuidado especial para el o ella en la escuela?

Sl ¢,Cualles?

NO
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13. ¢ Realiza todas las actividades escolares?
Sl
NO ¢, Cuales?

14. ¢Juega en el recreo?
NO
Sl ¢ A qué?
- Juegos estaticos
- Juegos dinamicos
- Juegos en grupo
- Juegos en solitario.

Estigmatizacién del nifio con epilepsia a largo plazo

15. Suponiendo que tiene un hijo/a de 1 afio y medio ¢Dejaria a su hijo al
cuidado de una persona con epilepsia?

Sl

NO

16. Suponiendo que tiene un hijo/a de 18 afos: ¢cuanto le importaria que
quisiera formar una pareja con una persona con epilepsia?

Nada

Muy poco

Algo

Mucho

Trataria de impedirselo

17. Suponiendo que la maestra de un hijo/a suyo tuviera epilepsia: ¢ cuanto le

importaria?
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Nada
Muy poco
Algo
Mucho

Trataria de que se la cambiaran

Aspectos inter e intrapersonales del nifio con epilepsia.

Solo padres:

18. ¢ El niflo sabe que tiene una enfermedad?
Sl
NO ¢ Por qué?
- Porque no lo entenderia
- Porque no esta psicolégicamente preparado
- Porque lo limita a realizar actividades
- Porque se sentiria excluido

- Porque lo limitaria académicamente

19. ¢ Cuando se lo dijeron cual fue su reaccion?
- Enojado

- Triste

- Indiferente

- Sorprendido

- Asustado

- Otros

20. ¢ El niflo toma medicacion todos los dias?
Sl
NO
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21. ¢ el nifio sabe lo que toma?
Sl
NO

22. ¢ Sabe para que lo toma?
Sl
NO

23. ¢ Hay alguien a cargo de darle la medicacién
Sl
NO

24. ¢ Se ha enojado alguna vez por tener que tomar medicacion?
Nunca
A veces
Frecuentemente
Muy frecuentemente

Siempre

25. ¢ Tiene hermanos que viven con el?
SI
NO

En caso afirmativo:
26. ¢ Ellos saben que tiene la enfermedad?
Sl
NO ¢ Por qué?
- Porque no lo entenderian
- Porque no estan psicolégicamente preparados
- Porque lo excluirian de realizar actividades

- Porque lo sobreprotegerian
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27. ¢Juega con ellos?
Sl
NO ¢Por qué?
- Porque tienen miedo que se lastime
- Porque no saben qué hacer frente a una convulsion

- Porque no lo sienten como un igual

28. ¢ Hay alguna actividad que sus hermanos hagan que el no?
Sl ¢ Queé?
- Deportes
- Dormir solo
- Hacer tareas del hogar
- Bafarse solo
- Jugar con amigos
- Asistir a reuniones sociales

- Otros

NO

29. ¢Hay algo en la casa que no haga por tener epilepsia?
Sl ,Qué?
- Dormir solo
- Hacer tareas del hogar
- Bafiarse solo
- Otros

NO
30. ¢ Se queda solo/a en casa con los hermanos?
SI

NO

31. ¢los hermanos saben qué hacer en caso de una crisis?



Sl
NO
No sabe/No contesta
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Anexo 2 - Tabla 1

Variables Maestras Padres con hijos Padres con hijos no
(n=37) epilépticos (n=12) |epilépticos (n=60)

Posicion en que lo pondria

Boca arriba 7 (18,9%) 2 (16,7%) 11 (18,3%)

Boca abajo 4 (10,8%) 4 (33,3%) 0

De costado 23 (62,2%) 6 (50%) 45 (75%)

No sabe/No contesta 3 (8,1%) 0 4 (6,7%)

Sostenerlo para frenar los

movimientos

Si 21 (56,8%) |3 (35%) 31 (51,7%)

No 15 (40,5%) |8 (66,7%) 27 (45%)

No sabe/No contesta 1 (2,7%) 1 (8,3%) 2 (3,3%)

Abrirle la boca

Si 23 (62,2%) |3 (25%) 38 (63,3%)

No 13 (35,1%) |9 (75%) 19 (31,7%)

No sabe/No contesta 1(2,7%) 0 3 (5%)

Sujetarle la lengua

Si 22 (59,4%) |4 (33,3%) 36 (61,7%)

No 14 (37,9%) 8 (66,7%) 22 (36,7%)

No sabe/No contesta 1(2,7%) 0 2 (3,3%)

Alejarle objetos de alrededor

Si 34 (91,9%) 10 (83,3%) 57 (95%)

No 2 (5,4%) 2 (16,7) 2 (3,3%)

No sabe/No contesta 1(2,7%) 0 1(1,7%)

Levantarlo del piso

Si 6 (16,2%) 3 (25%) 19 (31,7%)

No 29 (78,4%) |9 (75%) 40 (66,7%)

No sabe/No contesta 2 (5,4%) 0 1(1,7%)

Tomar el tiempo

Si 14 (37,9%) |9 (75%) 36 (60%)

No 22 (59,4%) |3 (25%) 21 (35%)

No sabe/No contesta 1 (2,7%) 0 3 (5%)
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