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Az epilepszia 2010-ben — Még mindig megbélyegzés jar vele?

Az epilepszia stigmaja - Bevezetés

,» A baratném epilepszias. Anyam azt mondta, tartsam magam tavol t6le, mert elkaphatom. Jo,
hogy én nem vagyok az.”

(Egy negyedik osztalyos valasza arra kérdésre, hogy ,, Mi az epilepszia” )

Az epilepsziaban szenvedd emberek stigmatizacioja évezredekre nyulik vissza. Mig a stigma
valdjaban ,, megbélyegzést, bélyeget” jelent, szocidlis szempontbol tigy definidlhatnank

mint ,, egy megkiilonbozteté személyiségjegy, melyet tulajdonképpen fizikai, szocidlis, vagy
pszicholdgiai szempontbol hatranyosnak észleliink” . Mindenképpen sziikséges tisztaznunk
azt a problémat, hogy az epilepsziat még mindig a megbélyegzés kiséri, ennek érdekében

szamos munkatarsamat kérdeztem meg tapasztalatainkrdl és nézopontjukrol. Egy gyermek-

neurologus beszamolt egy olyan epilepszias paciensérdl, akivel kapcsolatban feltarta a
torténet masik oldalat. A torténet tanulsaga, réviden:

Egy szocialis munkas perspektivaja

Patricia Gibbon (MSSW, ACSW), tanarsegéd (Wake Forest Orvosi Egyetem, Winston-

Salem, North Carolina) volt, 1979-t6l az igazgatoja az ,, Epilepszia Informaci6s Szolgalat” -
nak (Epilepsy Information Service). Megkérdeztem Patot, mik az 6 meglatasai az
epilepsziaval 6sszefiiggd megbélyegzést illetGen.

,» Az elsO esetem, az iskola befejezése utan, amikor a Virginia allami egészségiigyi hivatalaban
elkezdtem a munkat, az epilepszias gyerekek problémaja érdekelt leginkabb, kiilonésen

az ezzel jar6 megbélyegzés, tigy éreztem, valamit tennem kell az ellen, ahogy az emberek
vélekednek az 6 allapotukrol. A megbélyegzés alapvetSen abbol fakad, hogy az emberek
keveset tudnak errdl a rendellenességrdl. Mégis, a stigmatizalas tovabbra is erdsen jelen

van, sajnadlom kimondani, az a véleményem, hogy amig ember él a f61don, talan mindig lesz
megbélyegzés. Ezt azért annak ellenére mondom, hogy a stigmatizacio visszaszoruloban van,
ha 6sszehasonlitjuk az 1976-os allapotokkal, amikor az epilepszidsokkal kezdtem foglalkozni.
Ritkan hallani olyan torténeteket, mint akkoriban. Mégis, nem rég telefonalt egy felhaborodott
anyuka, akinek a fiat azért nem engedték, hogy részt vegyen egy iskolai rendezvényen,

mert ,, k6zben esetleg rohama lesz” , és egy masik kétségbeesett sziilgje is, akinek a 4 éves
kislanyat kizartak egy egyhazi fenntartasi napkozibdl, mert ,, nem vagyunk felszerelkezve

az epilepszia kezelésére” , pedig ugyanez az osztalyteremben is megtorténhetne. Ezek

azok a fajta szituaciok, amelyeket informéacioszolgaltatassal és kiilonféle képzéssekkel

probalunk ellensulyozni. Az én programom nem egyszeriien a rohamok kezelésérdl, vagy az



els6segélynyujtasrol szél, az érzelmi tdmogatas és az egymasra figyelés is éppuigy része.”
Dr.

Chrysostomos

Panayiotopoulos

(PhD,

FRC,

nyugalmazott

Neuropszichologiai és Epilepsziai Klinika, St, Thomas Korhaz, Nagy-Britannia, és helyettes
konzulens a John Radcliffe Kérhazban, Oxford, Nagy-Britannia, ezenkiviil egy 4j, az

epilepsziaval foglalkozd szoveggyiijtemény szerkesztGje, melynek egyik fejezete — melyet
0 irt — igen nagy tapasztalatokkal rendelkezik a megbélyegzés és a diszkriminacio terén. Ezt
fejtegeti:

,, Annak dacara, hogy némi fejl6dés tortént, féként a fejlettebb allamokban, jogszabalyban
tiltjak az epilepsziasok stigmatizaciojat, mégis jelen van tarsadalmunkban. A tarsadalmi

megbélyegzésnek és diszkriminacionak kdszonhet6en, félelem, meg-nem-értettség tarsul

az epilepszia fogalmahoz, és éppen ez, ami az ebben a betegségben szenved6 embereket a
hattérbe kényszeriti. Természetesen, ma mar nem létezik olyan ,, egészségiigyi sterilizacié” ,
mint ami Svédorszagban (1975-ig), tobb USA allamban (1956-ig) 1étezett, és mar nincs
olyan térvény sem — ami Nagy-Britanniaban 1970-ig hatalyos volt -, ami tiltana az
epilepszidsok hazasodasat. Mégis, Eurépaban és az USA-ban is szamos ember hiszi azt, hogy
az epilepszia egy elme- vagy kezelhetetlen betegség, és megtiltana a sajat gyerekének, hogy
egy epilepszidssal hazasodjon. Tébb fejletlen, szegény orszagban az epilepsziat még ma

is kapcsolatba hozzak a boszorkanysaggal, 6rdoggel, varazslassal, és fert6z6 betegségnek
tartjak. A WHO és az Epilepszia Associations The Global Campaign Against Epilepsy
kampanya soran felszoélalt a kormanyokndl és az egészségbiztositasi rendszereknél az
epilepsziasok ellatasanak javitasaért és hatranyos megkiilonboztetésiik ellen.”

Dr. Chrysostomos Panayiotopoulos még hozzateszi:

,» A megbélyegzés problémajanak egy masik szempontja az, hogy az epilepszia nem egyféle
allapot. Az epilepszia tobbféle szindroma és betegség egyiittese, igy kiilonfélék a betegség
megjelenési formai, a kilatasok és kezelésiik is. Az egyént és csaladjat megilleti a pontos,
specialis diagnozis felallitasa, a kilatasok ismertetése, valamint a kezelés.”

Hol vannak a hires emberek?
Prof. Dr. Selim Bendabis (a Comprehensive Epilepsy Program and Clinical Laborytory

igazgatdja, University of South Florida and Tampa General Hospital, Tampa, Florida)
megfigyelése:



,» Biztos, hogy néhany stigma még a mai napig tartja magat. Persze, nehéz beazonositani hogy
a gazdag hirességek koziil kik adakoznak az epilepszia kutatasa, gyogyitasa tamogatasara.
Ronald Reagennek Alzheimer-koérja volt, Michael J. Fox Parkinson-kdros, Dudley More
PSP-ben (progressziv supranuclearis bénulasban) szenvedett, és még sorolhatnam..., pedig

az epilepszia gyakoribb megbetegedés, mint ezek. Ugy tiinik, hogy az epilepszidsok kevésbé

szeretnek a betegségiikrol beszélni. Azok, akik mégis szoba hozzak, a gyerekeik nevében
beszélnek. Tehat, kell ott lennie stigmanak.”
(Megjegyzés: A ,, Heroes” tévéshowbol ismert Gren Grunberg nyiltan az epilepsziasok

sz0szo6lbja lett, valosziniileg azért, mert a fia, Jake is ezzel a betegséggel kiizd.)
A félelem a megbélyegzéstdl is hozzajarulhat a stigmatizaciohoz
Egy epilepszias kollégista diak, hatodikos koratdl epilepszias, meglatasai:

, A nagysziileimet az a szeretet vitte sirba, ahogy a fitik — az apdm — betegségét megélték (az
apam kisgyermekkoratdl, mint én is tinédzserkoromtdl kezdve, ugyanabban a betegségben

szenvediink), visszautasitottak még az ’ epilepszia’ szonak a kimondasat is. Az én
generaciommal azonban mar mas a helyzet. A stigmat — tobbek k6zott — az epilepsziaban

szenved6k korében tapasztalhaté a tudatlansag és a nyomaszt6 félelem tartja fenn. Ha az
orvosunk sem azt mondja, hogy epilepsziaban szenved a beteg, hanem helyette ,, rohamokkal
jaré miikodési zavarnak” hivja, és mi magunk is kertiljiik a titokzatos allapotunkrél valo
beszélgetéseket, ez azt jelenti, hogy mi magunk gyartjuk a stigmat. T6liink veszik at a
jelzOket. Ha mi nyiltan és 6szintén beszéliink rola, hozzajarvan a betegséggel kapcsolatos
képzéshez, konnyedén eloszlathatnank még a stigma nyomat is, ami az epilepsziat koriilveszi.
Miutan haromszor is volt tonusos-klonusos rohamom az iskolaban, ora kézben, ugy
gondoltam, az én felel6sségem, hogy segitsek az osztalytarsaimnak megérteni, hogy a
rohamaim nem valami olyan dolgok, amitdl félniiik kellene. Meséltem a rohamok kiilonb6z6
fajtairol, és arrol is beszéltem, mi olyankor a teendd. Ezek utan valamennyi osztalytarsam
6szintén érdekl6dott a hogylétem fel6l, és senki sem kotekedett velem tobbet. Még senkivel
sem talalkoztam , aki ugyanezt megtette volna. Ha megértik, hogy mi is az az epilepszia és
hogyan kell a rohamok esetén viselkedni, rajonnek, hogy ez nem olyan dolog, amit6l félni
kell, kiilonosen, ha azt latjak, hogy az epilepszias is egy ember, és nem csak egy dolog, amit
az egészségiigyi konyvek megemlitenek.

Kovetkeztetések: Hol allunk a stigmaval kapcsolatban

Mivel az epilepszia stigmaztizaciéja még ma is fennall, az, aki évtizedekig harcolt ebben

a csatdban, azt mondja, nem egyértelmii a jelent6s csokkenés. Folyamatos és fokozott
er6feszités sziikséges az oktatasban, hogy eredményeket lehessen felmutatni. A hirességek
lassan felkaroljak az epilepszia ligyét, de ez még csak a valtozasok el6szele. Az Internet
lehet6vé teszi, hogy szélesebb rétegekhez eljusson az informacié az epilepsziarél. A Nemzeti

Neurologiai Rendellensességek és Stroke Intézete (The National Institute of Neurological
Disorders and Stroke) informaciokat tesz kdzzé a sajat honlapjan az epilepsziarol, csakugy



mint szamos mas szervezet és er6forras, példaul ,, az epilepsy.com” . Olyan szervezetek,
mint példaul az Epilepszia Alapitvany (Epilepsy Foundation), a Nemzetkozi Epilepszia
Informdcios Iroda (International Bureau for Epilepsy) és a Nemzetkozi Liga az Epilepsziaval
Szemben (International League Against) hivatalosan szembeszegiilnek a stigmatizacio altal
okozott korlatokkal. Szamos egészségiligyi dolgoz6 mindennapi munkaja soran elvégzi az
epilepsziaval kapcsolatos oktatast, mind a pacienseknek, mind a kollégaknak, mind pedig a
kdzvéleménynek.

A ,, rohamokkal jar6 rendellenesség” eufemizal6 kifejezés hosszi ideje hasznalatos a
stigmatizacio elkeriilése érdekében, ez karos is lehet, mint ahogy a kollégista diaklany —

aki eddigi életének nagy részét epilepsziasként élte le — vetette fel. Nekiink, egészségligyi

szakért6knek fontoldra kell venniink, hogy mindig az orvosi szakkifejezést, az ,, epilepszia”
sz6t hasznaljuk.

Dr. Panayiotopoulos Az epilepsziaval foglalkozé széveggyiijteményének azt a cimet adta,
hogy ,, Az epilepsziak atlasza” (Atlas of Epilepsies), mert mint ahogy 6 pontosan latja, az

epilepszia nem egyontet(i betegség. Ez a kiilonbségtétel nem pusztan jelentéstani kérdés.
Ahogy tudasunk egyre mélyiil ezzel a rendellenesség-csoporttal kapcsolatban, és

egyre specifikusabb kezelést fejlesztiink ki, ennek a bizonyos ,, kiilonbségtételnek” a haszna
egyre vilagosabban meghaladja az egyszerti ,, szétvalasztast” . Talan, ahogy tudasunk egyre

tagul, az epilepszia orvosi nézdpontjan kiviil, viselkedéstani, patolégiai szempontbdl is, a
stigma arnyéka — amelyben sok epilepszias él — teljesen elt{inik.

Az epilepsziaval kapcsolatos oktatas hatékonysaganak megcafolhatatlan bizonyitéka egy
levél, melyet Ms. Gibson negyedik osztalyos tanitvanya irt még évekkel ezel6tt:
,,» Kedves Ms. Gibson!

Sokat tanultam az epilepsziardl. Miel6tt 6n ideérkezett, semmit sem tudtam a rohamokrol.
Most, tudom , mit tegyek, és mit ne. Az 6n filmje és magazinjai is segitettek. Néhany

napja talalkoztam valakivel, aki mar a baratném, és amikor megtudtam, hogy epilepszias,
megmondtam neki, hogy ez semmit sem valtoztat a baratsagunkon. K6széném, hogy segitett
egy Uj baratra szert tennem!”



