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Tengo epllepsia desde los 8 anos y he tenido muchas
luchas con esta enfermedad. Los estigmas como el
miedo a ser rechazada o Ila verglUenza por
presentarse una crisis o el temor de la gente
pensando que la enfermedad era contagiosa hacia
gue fuera mas dificil manejar estas circunstancias ya

gue no tenia el conocimiento sobre la epilepsia.
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Lo mismo sucedid cuando pase por la primaria y

secundaria ya que por las burlas, las palabras soeces, el

ser rechazado en las actividades académicas hacian que
fuera mas frustrante.

Sin embargo, conte con la fortuna de conocer y tener

unas amigas que me protegieron, acompanaron y
defendieron. No entendian muy bien qgue me sucedia,

pero alli estuvieron.
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Cuando comencé a investigar y estudiar sobre
epilepsia me ayudo a sentirme mejor. Conocer a
otros como yo Yy aprender terminologia clave
para poder explicar lo que me pasaba, cambio
sustancialmente mi manera de pensar y actuar
al respecto.

Las personas pueden seguir teniendo miedo,

pero se cuenta con las herramientas para
comenzar a ensenarles. , ,
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Luego de cursar mis estudios
universitarios en Trabajo Social y al salir
en busca de trabajo con la ilusion de
dar lo mejor y aplicar los conocimientos
aprendidos me encontré con un Mmuro
de mucha ignorancia e indiferencia.
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Al no decir gue tenia epilepsia ya
laborando vy llegaba una crisis,
InNMediatamente era aislada, juzgada o
despedida sin razon alguna. Si decia que
tenia la  enfermedad perdia 13
oportunidad pues decian que la vacante
estaba ocupada o gque me llamarian
luego cosa que No pasaba.
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En otros casos personas |y Jefes
comprensivos o que tenian alguna nocion
de mi condicion me apoyaron. Es ahi
donde se pudo derribar algunos temores
y se abrid un espacio de comunicacion
con los companeros de trabajo teniendo
la  posibilidad para  trabajar mas
tranguilamente.
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El desconocimiento por parte de las entidades
de educacion, el sector laboral y de |la sociedad
en general son la verdadera barrera para la
INnclusion y aceptacion de las personas con
epilepsia, afectando en gran medida la salud
fisica Yy emocional y Iimitando las
oportunidades de llevar una vida tipica o

normal.
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Los conceptos errados sobre la condicion
meéedica persisten todavia. Por ejemplo,
creer y asegurar gque es un trastorno
mental y mantener términos como
eplléptico, o lunatico o que a los sintomas
se les denomine “ataques’.
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Estas palabras que se estan reevaluando y cambiando
por enfermedad neuroldgica, trastorno neurologico o
trastorno del neurodesarrollo y donde |la persona “tiene”
epilepsia y sus sintomas son crisis o “crisis epiléptica” o
convulsiva, transforman radicalmente la concepcion y
manejo de la enfermedad.

Su difusion y establecimiento en el lenguaje comun
permiten tener un conocimiento menos agresivo, mas
amable y comprensible en el trato con las personas y
familias con esta condicion méedica.
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Es nuestra responsabilidad tomar

acclones que impacten y lleguen a los
corazones de otros paclientes vy
familias con epilepsia, asi como a
todas las personas alrededor del

Munao.
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ncontrar mi proposito de vida y ha dado sus fru
N ayudar a otras personas mitigando algu

N lo personal tener epilepsia me ha llevado a

LOS
1asS

arreras dentro de la poblacion con epilepsia y fu
e ella.

La creacion de la red de apoyo Familias Purpura
través del tiempo de la organizacion so

Comunidad Familias Purpura ju

era

y a
clal

NtO CconNn Otros

pacientes y familias ha sido un proceso muy
especial.
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Relacionarme con diferentes organizaciones
de pacientes, realizar actividades de
visibilizacion y educacion, conocer

compartir espaclos con diferentes
organizaciones meédicas Yy  aprender
directamente de los especialistas ha sido

Mmuy rnriguecedor.
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Estoy agradecida con todas las
personas gque me han acompanhado vy
apoyado Incondicionalmente y a las
familias que hacen parte de nuestra
comunidad guienes animan e impulsan
cada dia para seguir trabajando por
cambiar nuestra realidad.
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La educacion y transformacion en las
concepciones sobre la epilepsia
pueden cambiar radicalmente
nuestro mundo dandonos mMas
fuerzas para seguir adelante,
empoderandonos ante  cualqguiler
situacion y llevar una vida plena libre

de prejuicios.
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