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Conviviendo con un Ángel

¿Sabías que la epilepsia es una enfermedad muy dura y muy discriminada en esta sociedad que vivimos? Para hacer referencia a la misma, la podríamos llamar “la Diablita”, porque es traicionera, no respeta los códigos humanos, es muy cruel para el que la padece como para los familiares mas cercanos, y cuando se produce una crisis convulsiva es como si este personaje satánico diera un golpe de electricidad a todo el cuerpo del que la padece. Es una enfermedad que la sufre un porcentaje importante en la sociedad mundial, en muchos casos o en muchos países se oculta o se niega por la gran discriminación existente. Muchas personas que la padecen se acostumbran a convivir con ella y siempre la están esperando a que actúe. La diablita puede afectar a  personas de cualquier sexo y no respeta raza, ni religión, ni edad alguna. Según alguna opinión médica, la epilepsia es una condición neurológica que te hace susceptible a presentar crisis, una crisis es un cambio en la sensación, conciencia o conducta causada por una breve alteración eléctrica en el cerebro.
Como mucho yo no sabía de este personaje que decidí llamar “la Diablita”, es que comencé a buscar información en Internet e ingresé en una página personal y me contacté con los creadores de la misma, totalmente predispuestos a hablar de la diablita y que comenzamos una buena amistad, ellos se llaman Patricia y Daniel, que tienen una hija llamada Micaela, un hermoso angelito de 12 años que viene sufriendo desde los 7 meses de su nacimiento de una epilepsia muy dura que le hizo pasar situaciones muy complejas de salud. Yo no entendía mucho de porque mis nuevos amigos hablaban de que se discriminaba tanto a las personas que conviven con la diablita en sus vidas, siendo que hay muchas personas famosas de la historia que la sufrieron, como por ejemplo Julio César, Alejandro Magno o Fiodor Dostoievski, por mencionar algunos, y no cabe la menor duda que habrán habido algunas mujeres que también la padecieron, y que aportaron su grandeza a la civilización.
Es por eso que tuve varias charlas con mis nuevos amigos para poder entender  porqué todas las personas que la sufren y también sus familiares, dicen que existe discriminación en la sociedad. Es por eso que quiero contar un poco la historia de este angelito llamado Micaela, quien tuvo que pasar por varios problemas de salud debido a su epilepsia y por luchar con este “diablillo” que no la dejaba hacer una vida tranquila, ya que tiene un tipo de epilepsia muy rebelde a todo tipo de tratamiento y de muy difícil control, siendo así que pasó muchos días de su vida internada en algún hospital para tratar de controlar sus crisis, pero siempre la sobrellevó con una entereza muy fuerte y una sonrisa en su bello rostro. Paso a contar que desde el primer momento, cuando le diagnosticaron su epilepsia a Micky, sus padres supieron aceptar la misma y comenzaron a informarse de todo tipo de tratamiento, de todo tipo de medicación, de todo tipo de estudio existente, para poder controlar esa “diablita”  que ingresó en su familia y que le estaba haciendo tanto daño a su pequeña “angelita” y que es el día de hoy que les cuesta convivir con ella. Tuvieron que explicar a todo el entorno familiar en qué consistía lo que padecía su hija, y cómo actuar en caso de una convulsión. A medida que pasaba el tiempo, y seguían sin poder controlar las crisis convulsivas o los ataques eléctricos de “la diablita” hacia su hija, continuaron luchando con todo para tratar de encontrar una solución. En ese tiempo se daban cuenta que había una desinformación general en la comunidad sobre esta enfermedad desconocida y temida por muchos. Comenzaron a  informar a muchas personas de cómo actuar en caso de ver a una persona que tenga una crisis convulsiva, que en lugar de temerle, de asustarse, de alejarse o de complicar la situación, solamente hay que acompañar, ayudar y no lastimar al que la sufre.
Tal vez con el ansia de poder ayudar y tratar de difundir información a otros padres que pasaban por situaciones similares es que Patricia y Daniel armaron una página de Internet y colaboraron con la organización de reuniones periodicas para padres de chicos y adolescentes que padecen epilepsia. 
¿Sabias que la Organización Mundial de la Salud pidió colaboración para tratar de sacar a la epilepsia de las sombras? y una de las mejores formas de hacerlo es informarnos e informar al respecto. Tanto los padres de Micky como muchas otras personas que padecen los efectos de la diablita, piensan que para poder lograrlo se podrían hacer charlas a la comunidad, en colegios, en asociaciones barriales, etc. 
Yo muchas veces me pregunté porqué esta enfermedad producía tantos miedos o prqué tantas personas que la rechazan, y me dí cuenta que había muchos mitos entorno a esta “diablita” desconocida para muchos.

En la antigüedad la persona que la padecia era considerada poseída por almas endemoniadas y malignas. Por ejemplo: en el siglo dieciocho a las personas que la sufrían eran separadas de la sociedad y ubicadas en asilos alejados de las ciudades, pues se pensaba que era una enfermedad contagiosa.
Hay que  aprovechar cada oportunidad que se tenga para desmentir todas esas supersticiones, la epilepsia no contagia, la epilepsia no es dañina a la sociedad, la persona que la sufre no está poseída; es una enfermedad neurológica producida por distintos factores, donde hay muchos tratamientos y mucha medicación  para controlarla y hasta curarla, y día a día se van descubriendo nuevas opciones para poder superarla definitivamente. El 70% de las personas que la padecen la pueden controlar con  tratamientos farmacológicos o muchas veces  se puede llegar a una operación quirúrgica que generalmente da muy buenos resultados, e incluso hasta la curación total. El 30% restante padece de una epilepsia refractaria y de muy difícil control, como el caso de nuestro angelito que en muchas oportunidades terminaba en alguna internación, dado la duración de sus crisis. Hay muchos tipos de convulsiones, dependiendo del foco neurológico, pueden ir desde leves ausencias, hasta crisis generalizadas con pérdidas de conocimiento. Hay personas que tienen crisis periódicas de segundos o minutos, como así también, el caso de Micaela que tiene crisis que van desde los diez minutos hasta horas de duración.

Si hablamos de la discriminación social y cotidiana, hay muchos modos de llevarla a cabo hacia las personas que viven con “la diablita”. Hay muchos chicos que usan  cascos en sus cabezas y andan por todas partes con los mismos, y se dan casos en que los miran con cierto temor o rechazo  y tambien que otros chicos los cargan por lo que usan. Sería conveniente explicarles que esos chicos los usan como medio de defensa, para protegerse en caso de tener una crisis y evitar lastimarse la cabeza. Recordemos que “la diablita” es traicionera porque normalmente no avisa cuando va a atacar, y no le importa ni el lugar ni el horario. Lo que me contaban estos amigos maravillosos que encontré, es que en muchos casos el que padece epilepsia presiente que le va a dar un ataque y puede prevenir algún golpe. 
¿Sabias que muchos adultos son discriminados en los trabajos y en otros casos no son aceptados cuando declaran que tienen epilepsia? Debe ser por temor a que tengan una crisis en el horario de trabajo, pero en la mayoría de los oficios o profesiones no afectaría al funcionamiento laboral y no se correría riesgos laborales si se informa a todos los compañeros de trabajo como actuar o que hacer en caso de ver que tenga una crisis. El paciente sabe  tipo y duración de sus crisis y si bien existen algunas tareas que no podrá desarrollar para no arriesgar su vida o la de los demás, hay muchas otras en las que su desempeño no se vería restringido por su padecimiento. Una persona que tiene a “la diablita” en su vida no es distinta a las demás, excepto en los momentos en que presenta una crisis. 
En muchos colegios no aceptan chicos que sufren de epilepsia dado que en la mayoría de los casos no están preparados ni informados y temen por la salud de los niños, pero como se habrá notado, la gran mayoría de chicos que tienen epilepsia no le impide desarrollarse física y mentalmente, aunque en algunos casos ese desarrollo sea mas lento que otros niños que no la sufren. Ocasionalmente, algún directivo de alguna escuela puede resistirse a aceptar un niño con epilepsia a menos que sus crisis estén controladas. Sin embargo, tal acción no es legal y se puede exigir que ese niño sea aceptado a pesar de sus crisis. Quizás te sugieren buscar otra escuela que pueden admitirlo, ya que si una escuela rechaza a un chico por padecer epilepsia, seguramente no debe ser un buen colegio. Como padre quizás debes ayudar a crear un ambiente de aceptación en la escuela de tu hijo.  Reúnete con su maestra de tu hijo antes de iniciar cada año escolar y coméntale cómo afecta “la diablita” a tu hijo, qué hacer en caso de una crisis y pide su apoyo para vigilar la toma correcta de medicamentos.
¿Sabias que la mayoría de los anticonvulsivos tienen algunos efectos colaterales? Cuando se inicia un nuevo tratamiento farmacológico hasta que se adapte el organismo a asimilarlo, en muchos casos puede producir mareos, somnolencia, generación excesiva de saliva, debilitamiento muscular, etc. Y muchas veces algunas personas cargan o se alejan de quienes padecen de algunos de los efectos mencionados. Quizás habría que explicarles que son efectos de la medicación que esta tomando. Y también lo que hacen algunas personas es incentivar el consumo de alcohol, el no dormir o  restar importancia a la toma de la medicación anticonvulsiva. Seguramente porque desconoce, como yo lo desconocía, que las personas que viven con nuestra  nombrada “diablita”,  deben tomar en hora la medicación, no se debe ingerir alcohol ni drogas y también tratar de descansar como mínimo 8 horas diarias. 
Al principio dije que Micaela es un ángel enviado del cielo, sí, llamo “Angel” a todas las personas que sufren de epilepsia y de sus familiares, a todos los que toman anticonvulsivos, a los que tuvieron que cambiar sus vidas por convivir con “la diablita”, a los que pasaron varios días internados tratando de controlar sus crisis, a los que se sometieron a una intervención quirúrgica para tratar de controlarlas, a los que por algún golpe por una convulsión le produjo un daño corporal o una pequeña discapacidad. Si fuese así podríamos decir que hay muchos “Angeles” en el mundo y que todos tenemos un “Angel” cerca nuestro o un “Ángel” conocido. Por eso podríamos decir que todos los seres humanos “Convivimos con un Angel”, cuidémoslos!!
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