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EPIiLEPSI VE TOPLUMSAL DAMGALANMA

Biisra GUNDUZ COBAN"

OZET

Epilepsi, bireyin yasam kalitesini, sosyal islevselligini olumsuz yonde etkileyebilen bir hastaliktir. Hastaligin
diizeyinin ileri veya kontrollii boyutta olmasi; kiginin kendi kontroliinii ya da yakimlarmin denetimini
gerektirebilir. Boylelikle egitim diizeyinin disiik oldugu toplumlarda hastaya psikolojik bir baski ile
yaklasilmakta ve bu durum; kontrol kendisindeyse hastayi, denetim altindaysa yakinlarini sosyal hayat ve dis
diinyadan soyutlanma ile kars1 karsiya getirmekte, yasam kalitesini oldukea diigiirmektedir. Epilepsi hastaliginin
karmagik dogasi, bireyleri damgalanma gibi zorluklarla kars: karsiya birakmaktadir. Damgalanma ozellikle
bireylerin hastalikla bas etme durumunda olumsuz etki yaratmaktadir. Nérolojik rahatsizliklarla ilgili toplumdaki
cesitli mitler nedeniyle epilepsi deneyimine damgalanma da eslik etmektedir. Tarihsel olarak bakildiginda
epilepsi; “seytani milkler, biyiiciilik ve ilahi ceza” seklinde farkli bi¢imlerde kavramsallastirilmisgtir.
Damgalanmada kisilerin toplum tarafindan itibarsizlastiriimas: olgusu kisilere sosyal kimlik yaratmaktadir. Bu
durum Kisilerin statii kaybina, olumsuz benlik kavraminin olusmasina, olumsuz davranis bigimlerine, duygu
durum bozukluklarina, inang ve algi bozukluklarina, tedaviye uyum saglama siirecindeki bozulmalara ve
hastaliklarin1 yonetmekte zorluk ¢ekme durumu gibi pek ¢ok sorunla karsi karsiya kalmalarina sebep olmaktadir
Calismamizin amaci epilepsi tanist konulan hastalarin hastaligi sebebi ile yasamis oldugu damgalanma
hissiyatindan uzaklasarak normal sartlarda yasamini devam ettirebilmesi i¢in topluma bilgi verilmesidir.

Anahtar Kelimeler: Epilepsi, psikoloji, damgalanma, toplum, hastalik.
JEL Simflandirma Kodlari: 110, 112.

EPILEPSY AND SOCIAL STIGMA

ABSTRACT

Epilepsy is a disease that can negatively affect an individual's quality of life and social functionality. The level of
the disease is advanced or controlled; It may require the person's own control or the control of his/her relatives.
Thus, in societies where the level of education is low, the patient is approached with psychological pressure and
this situation; If the patient is in control, and if he is under control, his relatives are faced with isolation from
social life and the outside world, and it significantly reduces the quality of life. The complex nature of epilepsy
leaves individuals facing challenges such as stigma. Stigma has a negative impact especially on individuals'
ability to cope with the disease. The experience of epilepsy is accompanied by stigma due to various myths in
society about neurological disorders. Historically speaking, epilepsy; It has been conceptualized in different
ways as “demonic possessions, witchcraft and divine punishment”. In stigma, the phenomenon of people being
discredited by society creates social identity for people. This situation causes people to face many problems such
as loss of status, formation of a negative self-concept, negative behavioral patterns, mood disorders, belief and
perception disorders, disruptions in the process of adaptation to treatment, and difficulty in managing their
disease. The aim of our study is to evaluate patients diagnosed with epilepsy. It is to provide information to the
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society so that they can continue their lives under normal conditions by avoiding the feeling of stigmatization
they experience due to their disease.

Keywords: Epilepsy, psychology, stigma, society, disease.
JEL Classification Codes: 110, 112.

GIRIS

Epilepsi, tekrarlayan nobetlerle seyreden, asir1 uyarilabilir hale donlismiis néron grubunun istemsiz
anormal bosalimlarindan kaynaklanan ani ve gegici, duyusal, motor, psisik veya otonomik bir olay ile
sonu¢ bulan kronik, bulasict olmayan, ¢ocukluk ¢aginda sik goriilen ve nobetlerle karakterize bir sinir
sistemi hastaligidir. Epilepsi hastaligi diinya genelinde yaklasik 50 milyon insani etkilemekte ve her
yil yaklasik iki milyon yeni epilepsi vakasi oldugu tahmin edilmektedir (Guerreiro, 2016: 65).

Epilepsi hastasi 6zellikle tan1 konulmasindan itibaren kisiler depresyon, kontrolii ve 6zerkligi yitirme,
sosyal geri cekilme, ndbetlere bagli yasanan yogun anksiyete, toplum tarafindan reddedilme,
ayrimeciliga maruz kalma, ebeveyn tarafindan asir1 korunma, ebeveyne bagimlilik, kronik hastaliga
uyum saglamada giigliik ve hastalikla bas edememe gibi sorunlarla karsilasmaktadir (Fisher vd.,2014:
80). Ancak toplum igerisinde hastaligin her asamasinda her saglikli birey gibi hayatin1 idame
ettirebilen, gocuk sahibi olabilen ve mesleki kariyerine devam edebilen vakalar da mevcuttur. Toplum
tarafindan genellestirilmis bir yaklagimla, hastaligin basindaki yetiskin ya da ¢ocuk rahatsizligin
getirecegi sorunlarin yani sira toplum tarafindan da bir dislanmaya maruz kalmaktadir.

Damgalama, bireyin igerisinde yasadigi toplumun “normal” olarak kabul ettigi Olgiitlerin diginda
goriilmesi nedeniyle, toplumda bulunan diger bireyler tarafindan, bireye sayginligini azaltici bir atifta
bulunulmasidir (Goffman, 1976). Damgalanma, epilepsi hastaligi olan gocuklara karsi sik yapilan ve
hastalik yonetiminin Oniindeki 6nemli engellerden birisidir. Epileptik ndbetlerin ne zaman ortaya
¢ikacagimin belirsizligi, kontrol edilemeyen ndbetler, epileptik nobetlerin estetik olmayan goriintimii
ozellikle epilepsi hastaligi olan kisilerin giinliik sosyal aktivitelerini kisitlamakta ve epilepsiye bagli
damgalanmaya daha yatkin hale getirmektedir

1. EPILEPSi ve DAMGALANMA
1.1.Epilepsinin Tamim

Epilepsinin spesifik bir klinik tezahiirii olan “epileptik noébet”, serebral Kkorteksteki ndéron
topluluklarinin gelismis, hizli ve lokal elektriksel desarjlarinin bir sonucu olarak ortaya ¢ikar. Bir
nobet sirasinda, smirlt bir siire igin, bilingte, davranista, duygularda, hareketlerde veya algisal
islevlerde ani, kisa ve gegici bir degisiklik olur (Ozaydin vd.,2015:111).

Epileptik her bireyde nobet dykiisii olmakla birlikte ,her ndbet oykiisii olan birey epilepsi tanis1 almaz.
Tanida klinik bulgularin yaninda iki ya da daha fazla nobet 6ykiisii olmasi gerekir (Dobrin 2013: 10).
Epilepsi tanisi, hastanin klinik bulgularmin yani sira, fizik muayene, ayrintih oykii alma, EEG
(Elektroensefalografi), MRG (Manyetik rezonans goriintileme), kan ve idrar tetkikleri ile
konmaktir(Aykut Bingol vd.,2012: 26).

1.2. Epilepsinin Tarihcesi

Epilepsi ile ilgili ilk yazili kayitlar M.O. 2000 yillarindaki Mezopotamya medeniyetine aittir ve burada
ates ile nobet arasindaki iliskiyi ve epileptik nobeti tamimlayan (bayilma, kasilmalar, biling
degisiklikleri ve agizdan kopiik gelmesi) bilgilere yer verilmistir. M.O 1700 yilinda ise Misirlilar’in
travmatik epileptik nobeti tarifleyen kayitlar tuttugu goriilmiistiir. Babiller ise epileptik nobetlerin
cesitlerine deginmis ve epilepsi hastaligini kétii ruhlarla iligkilendirerek agiklamiglardir (Magiorkinis
vd. 2010).
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Epilepsi kelimesi Yunanca ’da “ele gegirmek, sahip olmak” anlamlarima gelen “epilembanein”
kelimesinden kdken almistir. Antik Yunan’da epilepsi hastaligi ruhlarla ilintili olarak diigiiniilmiis;
epilepsili hastalarin Tanr1’y1 rahatsiz ettikleri i¢in cezalandirildiklarina inanilmistir (Magiorkinis vd.
2010: 103). Epilepsinin ilk gercek tammm ise Hipokrat tarafindan yapilmistir. Hipokrat “Kutsal
Hastalik” adli kitabinda epilepsinin beyinden kaynaklanan bir hastalik oldugunu agiklamistir (Bora
vd., 2008: 708).

Epilepsi tarih boyunca doga iistii giicler ve kotii ruhlarla iliskilendirildigi i¢in dinsel torenler, sihirler
ve bilim dis1 ¢esitli yontemlerle tedavi edilmeye calisilmistir (Eskazan 2008:3). Epilepsinin ilk
sistematik tedavisi ise Sir Charles Locock tarafindan 1857 yilinda, ilk cerrahi tedavisi de 1886 yilinda
Sir Victor Harley tarafindan yapilmistir. Epilepsinin gliniimiizdeki bilimsel tedavi yaklasimlarinin
temelleri ise 19. yiizyilda atilmaya baslanmus; bromiir ve fenobarbital gibi ilagla tedavi yontemleri
denenmistir. 1929’ da H. Beger’in EEG’yi bulmasi1 ve uygulamaya gecirmesi epilepsi arastirmalari
icin 6nemli bir adim olmus ve epilepsinin ¢agdas siniflandirilmasinin temelleri de bundan sonra
atilmustir (Bora vd., 2008: 709)

Giiniimiizde ise epilepsi yaygin olarak antiepileptik ilaclarla (AEI) tedavi edilmekte; direngli epilepsi
hastalarinda ise cerrahi tedavi, vagal sinir stimiilasyonu, derin beyin stimiilasyonu ve ketojenik diyet
uygulanmaktadar.

1.3. Epilepsi Nobetlerinin Simiflandirilmasi

International League Aganist Epilepsy *nin 2017°deki son nébet siniflamasinda ilk asama ndbetlerin
baslangicina gére ‘“fokal baslangigli, jeneralize baslangigh, baslangici belirlenemeyen” olarak
simiflandirma yapilmistir. Fokal baslangi¢li nobetler, simnirli aglardan kaynaklanir. Fokal basglangighi
ndbetler farkindaliga gore, “farkindaligin korundugu” ve “farkindaligin bozuldugu” nébetler olarak
ayrilmakta, klinik bulgulara gore ise “motor baslangi¢li” ve “motor olmayan baslangicli” olarak ikiye
ayrilmaktadir. “Jeneralize baslangi¢li nobet” ise bir hemisferden kaynaklanan fakat hizla her iki
hemisferdeki aglara yayilan nébetler i¢in kullanilmaktadir. Jeneralize baslangigli ndbetler, her iki
hemisferdeki yaygmn aglardan kaynaklanir. Bu nobetler motor semptomlar ve motor olmayan
semptomlar icermesine gore ayrilmaktadir. Bilinmeyen baglangi¢cli ndbetler de jeneralize nobetler gibi
motor ve motor olmayan semptomlar i¢cermesine gore ayrilmaktadir (Scheffer vd.,2017: 512;Fisher
vd.,2014: 57).

1.4. Epilepsinin Psikososyal Etkileri

Kronik bir hastaligin kisinin yasami {izerine etkileri, hastaligin ciddiyeti, semptomlarin olusturdugu
sikint1 hissi, yapilan tibbi miidahaleler, hastanin hastaliga yiikledigi anlam, yasamindaki 6nemli
kisilerin ve toplumun hastalia bakisi, hastalikla bas edebilme ve bu konudaki kisitlamalar, sahip
oldugu bas edebilme yetisi ve sahip oldugu destek miktar1 gibi bir¢cok faktére baglhdir (Straus,
1984:15). Epilepsi norolojik bir hastalik olmasinin yani sira pek ¢ok psikososyal sorunla da iliskilidir
ve epilepsinin sosyal yonden gidisi klinik gidigsine gore daha olumsuzdur. Epilepsili bireyler, epilepsili
olmayanlara kiyasla kendilerini daha degersiz, daha az giivenilir, daha az olgun, daha basarisiz ve
daha uyumsuz gormektedirler(Baybas ve Dirican, 2018: 877). Bir bireyin epilepsi tanisi almasi, sosyal
ve mesleki yasaminda izolasyona yol agma potansiyeli tasir. Sosyal izolasyon toplum i¢inde ndbet
gecirme korkusu, i bulma ve isine devam etmede yasanan sorunlar, ebeveynlerin asir1 korumasi
nedeniyle sosyal etkilesim firsatlarinin azalmasi ve damgalanma gibi bir¢ok faktoriin sonucu olabilir.
Epilepsi hastalarinin ndbetlerinin ne zaman ve nerede meydana gelecegini, bilinglerini kaybedip
kaybetmeyeceklerini ve ndbetlerinin kontrol altma alinip alinamayacagini bilmeden yasamalarinin da
onlarm sosyal uyumunu olumsuz yonde etkileyen bir faktor oldugu belirtilmistir (Oto vd.,2004:211).
Bu psikososyal sorunlarin ndbetleri kontrol altina alinmis epilepsi hastalarinda dahi iyilesmeyebildigi
gosterilmistir(Argyriou vd.,2004: 252).
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1.5. Epilepsi ve Sosyal Uyum

Sosyal islevsellik, bireyin is, ev ve sosyal yasamindaki islevsellik yetisi olarak tanimlanmaktadir.
Ayrica es, ebeveyn, arkadas ve ig arkadasi rollerindeki yeterlilik ve doyumu igermektedir (Bosc vd.,
1997: 58). Epilepsili bireyler, aile sorunlari, sosyal etkilesimlerinin azalmasi, is firsatlarinin azalmasi
gibi cesitli sosyal sorunlarla kars1 karsiya kalirlar. Epilepsili genclerde en ¢ok etkilenen alanin sosyal
iliskiler oldugu, epilepsili bireylerin arkadas edinmede zorluk ve kisitli sosyal aktivitelerle karakterize
sosyal izolasyon yasadiklar1 bildirilmistir (Ellis vd.,2000: 23). Hastalikla ilgili faktorler (yapisal ve
islevsel beyin lezyonlari, nobetlerin ortaya ¢ikmasi, ndbet onleyici ilaglar, psikiyatrik es tanilar vb.) ve
damgalanma hastalarin sosyal yeterliliklerinin bozulmasmma yol agar ve nihayetinde epilepsili
bireylerde sosyal etkilesimleri etkiler (Beghi ,2019: 52). Ayrica nobetin ne zaman ve nerede
gecirilecegine iliskin belirsizlik, epilepsi ile yasam konusunda uyumu olumsuz etkileyen bir faktdr
olarak belirtilmistir (Oto vd.,2004: 215). Tekrarlayan nébetler hastalarin aile ve sosyal iligkiler
kurmalarmi, egitimlerini, mesleki hayatlarini ve ara¢ kullanmalarini engelleyebilir (Karaca ve Durna,
2018: 220). Ancak nobet kontrolii saglandiginda bile hastalarin sosyal uyumlarinin zayif olabildigi,
glinliik yasam aktivitelerinde problemler yasama gibi olumsuz psikososyal sonuglara maruz
kalabildikleri bilinmektedir (Gois vd.,2011:90).

2. DAMGALANMA
2.1. Damgalanmanin Tanim

Damgalanma, bir kisinin veya grubun ruhsal bozukluk, etnik koken, fiziksel engel gibi 6zellikleri
nedeniyle kusurlu, itibarsiz goériilerek olumsuz degerlendirilmesidir. Goffman’a goére insanlar
istenmeyen bir farkliliga sahip olduklarinda damgalanirlar(Goffman,1976:50).

Goffman ti¢ farkli damgalanma tiirii tanimlamistir:

a) Bedene yonelik damgalanma: Fiziksel deformiteler veya konusma bozukluklari, tanis1 belli olan
bulasici hastaliklar gibi.

b) Bireysel karakter ozelliklerine yonelik damgalanma: Toplum tarafindan alisilmis, kabul edilmis
olanin disinda bir tutkuya, diirtiiye sahip olma, farkli inanglarin olmasi, intihar girisiminde bulunmus
olma, escinsel olma, hapis yatma veya alkol bagimliliginin olmasi gibi.

c) Kabilesel damgalanma: Belirli bir azinlik 1rk, din gibi etnolojik damgalardir. Bir topluluktaki
herkes, bireysel 6zellikleri onemsenmeden ayni sekilde damgalanirlar (Goffman,1976:51).

Link ve Phelan’a gore damgalanma siirecinde sirasiyla bireysel farkliliklarin fark edilmesi, bu
farkliliklarin toplum tarafindan olumsuz olarak algilanmasi, damgalanan grubun dis grup olarak
gorililmesi gerceklesir ve nihai sonug olarak damgalanan kisi ya da grup firsat, giic veya statii kayb1
yasar (Link ve Phelan, 2003: 364).

Scambler ve Hopkins damgalanmayr “dayatilan” ve “hissedilen” damgalanma olarak ikiye
ayirmiglardir (Scambler ve Hopkins, 1990: 27).

a) Dayatilan damgalanma: Hastalarin sadece hasta olduklari i¢in ayrimciliga maruz kalmalaridir.

b) Hissedilen damgalanma: Hasta olmaktan duyulan utang veya dayatilan damgalanma ile karsilagsma
korkusudur (Link ve Phelan, 2003: 76).

Igsellestirilmis damgalanma, hastahigi, deformitesi, azinlik ozelligi gibi sebeplerle damgalanmaya
maruz kalan bireyin toplumdaki olumsuz yargilar1 kendisi i¢in kabullenmesi ve igsellestirmesidir.
Birey disaridan gelen Onyargilar1 kendisine yonlendirmistir ve kendini gii¢siiz, yetersiz olarak
degerlendirir (Baysal,2013: 240). Igsellestirilmis damgalanma ve benlik saygisinin ¢ift yonli bir
iliskisi mevcuttur. Icsellestirilmis damgalanma zamanla benlik saygisinda azalma ile sonuglamr.
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Disiik benlik saygisi olan bireyler de toplumun olumsuz yargilarmi daha fazla igsellestirme
potansiyeline sahiptir(Taskin, 2007:32).

2.2. Epilepsi ve Damgalanma

Hastaliklar1 doga fistii giliglerle iligskilendirme egilimi tarihin erken dénemlerinde baslamus, yiizyillar
boyu slrmiistiir ve gilniimiizde de 0&zellikle psikiyatrik hastaliklarda ve epilepside etkisini
gostermektedir (Eskazan, 2018: 4). Tuhaf davranmislar, konviilsiyonlar ve fiziksel semptomlara yol
acabilen epilepsi nobetlerinin, epilepsinin uygarliklarin baslangicindan beri doga istii giiglerle
iligkilendirilmesine yol a¢tig1 ve bunun sonucunda epilepsi hastalarmin 6nyargi ve ayrimciliga maruz
kaldiklar1 diisiiniilebilir (Demirel ve Okgin, 2020: 56). Epilepside dayatilan damgalanma, epilepsili
bireylere toplum tarafindan uygulanan ayrimciligi ifade ederken, hissedilen damgalanma, epilepsili
bireyin epileptik olmakla iliskili duydugu utanci ve dayatilan damgalanmaya ugrama korkusunu ifade
etmektedir (Jacoby, 1994: 23). Epilepside hissedilen damgalanmanin, dayatilan damgalanmadan ¢ok
daha sik oldugu gosterilmistir (Scambler ve Hopkins, 1990: 63).

Nobetler epilepsi hastalarmin damgalanma yagsamasindaki en énemli faktorlerden biridir. Kisinin sik
araliklarla ndbet gegirmesi daha yiiksek diizeyde hissedilen damgalanmaya sebep olmaktadir (Demirel
ve Okgin, 2020: 58). Fakat epilepside damgalanmanin tek sebebi nobetler degildir. Scambler ve
Hopkins epilepsi tanisinin kisi i¢in “normal” den “epileptik” olmaya gecis anlamina gelebilecegini ve
bu sebeple hastalarin ¢gogunun epilepsilerini diger insanlardan sakladigini belirtmislerdir (Scambler ve
Hopkins, 1986: 65). Epilepsi nedeniyle damgalanmus bir bireyin, artik epilepsisi tedavi olmus olsa bile
damgalanmay1 hissetmeye devam ettigi gosterilmistir (Jacoby, 1994: 67). Lee ve arkadaslari
tarafindan yapilan bir c¢alismada, son 2 yildir hi¢ nobet gegirmemis hastalarmm %21 inin
epilepsilerinden dolay1 hala damgalanma hissettikleri bulunmustur(Lee vd.,2005: 60).

2.3. Epilepsi ve I¢sellestirilmis Damgalanma

Damgalama, epilepsili bireylerin yasamlarmi etkileyen olumsuz psikososyal sonuglara yol acan ve
epilepsi hastalarinda goriilen en yaygin tibbi durumdur. Epilepsili bireyler hastaligin kendisinden
ziyade, neden oldugu damgalama yiiziinden aci ¢gekmektedirler (De Boer,2010: 632).

Damgalama, bazi toplumlarda ruhsal hastalik gibi belirli insan 6zellikleriyle iliskilendirilen olumsuz
stereotiplerin neden oldugu bir sosyal statii kayb1 ve ayrimcilik olarak tanimlanmaktadir (Cam ve
Cuhadar, 2011:137)

Epilepside damgalanmanin yiiksek olmasinin nedeni epilepsili bireylerin seytan ve kétii ruhla ilintili
olarak diisiiniilmesi ve g6z Oniinde gecirilen noébetlerin iirkiitiicii ve tehlikeli olarak algilanmasidir
(Dirican ve Yildirim, 2016: 96). N&bet tiirii (6zellikle tonik-klonik nébetler) ve iyi kontrol edilmeyen
nobetler epilepsinin psikososyal sonuglar1 tizerinde 6nemli bir etkiye sahiptir. Jacoby ve arkadaslar
(2005), epilepsi hastalarmin %62'sinin gegirilen noébetlerden dolayr damgalama yasadiklarim
bildirmislerdir. Hastalarin 6ngoériilemeyen, alisilmisin disinda davranmiglart ve diizenin bozulmasi
toplumda endise uyandirmaktadir. Birey veya toplum kendisini korkutan, rahatsiz eden bir durumla
karsilastiginda ¢ogu zaman bu durumu kendisine yabancilastirma yoluna gider. Bu ayrimciligin
baslangicidir. Toplum agisindan diizeni bozan, huzursuzluk ¢ikaran, sosyal hayata giivensizlik duyan
kisiler damgalanmakta ve toplum disina itilmektedir (Taskin, 2007: 32)

Igsellestirilmis damgalanma yasayan kisi baskalarmm kendi hakkinda olumsuz yargilara sahip
oldugunu diisiiniir, kendini ise yaramaz hisseder, 6z-saygisinm yitirir ve kendini toplumdan soyutlar
(Cam ve Cuhadar, 2011: 138;Yildiz vd., 2012: 2).igsellestirilmis damgalanma ile ilgili ulusal ve
uluslararasi ¢aligmalar daha cok psikiyatrik hastaliklar {izerinden tanimlanmis ve bu caligmalarda
psikiyatrik hastalik tanisi olan bireylerin igsel damgalanma diizeyleri yiiksek ¢cikmistir (Beyazyiiz
vd.,2015;Ersoy ve Varan 2007: 165; Bassirnia vd., 2016 : 437; Picco vd., 2016: 503)Epilepsi
hastalarinda igsellestirilmis damgalanma durumunu etkileyen faktorler iizerine yapilan bir ¢aliymada
ise geng epilepsili bireylerin i¢sel damgalanma diizeyleri daha yiiksek ¢ikmuigtir (Austin vd., 2014: 75).
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3. Epilepsili Birey Ve Ailesi icin Gerekli Toplumsal Destekler ve Damgalanmayla Miicadele

Epilepsili bireylerin en 6nemli sosyal sorunu olan igsizlik ve yani sira sosyal giivencelerinin olmamasi
onlarin ekonomik problemler yasamasina, saglik kuruluslarindan yeterince yararlanamamalarima
neden olmaktadir. Bu durum, epilepsili bireylerin diizenli ilag almalarini, diizenli kontrollere
gitmelerini ve diger saglik hizmetlerinden yararlanmalarini engelleyerek, nébetlerini kontrol
etmelerini ve hastaligin neden oldugu sorunlarla etkin bas etmelerini gii¢lestirmektedir (Mollaoglu
2016:47).

Tekrarlayan ndbetler hastalarin egitimini, is hayatini, ara¢ kullanmasini, aile ve sosyal iligkiler
kurmalarini ve gelistirmelerini engellemektedir (Oto vd., 2004:212). Toplum iginde gegirilen ndbetler
toplumsal Onyargilara ve bireylerin sosyal alanda damgalanmasina neden olmaktadir. Bu nedenle
toplumun epilepsili hastalara bakisin1 ve tutumlarmi degistirmek, epilepsili kisilerin topluma tam
olarak katilimimi saglayarak toplum igindeki konumlarini ve islevselliklerini diizeltebilir. Toplumsal
damgalanmanin igsellestirilmesi sonucu gelisen “igsellestirilmis damgalanma(kendini damgalama)’nin
azaltilmasinda: toplumun epilepsi hastaligi hakkinda dogru bilgilendirilmesi, epilepsili bireylerin
ndbetlerini azaltmaya yonelik tedaviyi siirdiirmesi, nobet kontroliiniin saglanmasi ve ndbet sirasinda
danisma ve destek saglayacak Kkisilere olan ihtiyag bazi onemli faktorler vardir (Kuramochi vd.,
2020:48).

Bu nedenle oncelikle, epilepsinin evrensel ve tedavi edilebilir bir beyin hastalig1 oldugu konusunda
kamuoyu ve mesleki bilinci artirmak, kamuoyunda epilepsinin kabul edilebilirlik diizeyini yiikseltmek,
kamuoyunun epilepsi hakkinda aydinlatilmasini ve mesleki egitimi gelistirmek, ulusal ve bolgesel
diizeyde epilepsililerin gereksinimlerini saptamak ve bu gereksinimlere maksimum diizeyde yanit
vermek gerekmektedir (Tejada vd., 2013:213).

Eriskin epilepsi hastalarimin bilgi diizeyleri, hastaligi algilamalar1 ve tedaviye uyumlarini etkileyen
faktorler degerlendirilerek epilepsi hastasi ve ailelerinin ihtiyaglari planlanmalidir. Bu, epilepsili
kisilerin psikososyal sorunlarimi ele almak ve yasam kalitelerini iyilestirmek i¢in hastalar, aileler ve
saglik uzmanlari arasinda is birligi gerektirir (Gorgiilii ve Fesci, 2011: 28).

SONUC

Epilepsi tanili bireylerde damgalanma, duygusal, bilissel, biyolojik ve davranigsal tepkiler de dahil
olmak tizere bireyin deger kaybina sebep olmaktadir. Sosyal statiilerinde azalma goriilmesi gibi
sonuclar goriiliip hayatlarinin birgok boliimiinii etkilemektedir Epilepsi hakkinda diisiik diizeyde bilgi
sahibi olma, ¢evresel olumsuz stereotipiler genellikle bireylerin kendilerinde “istenmeyen bir fark”
oldugunu gérmesine ve bu nedenle farkli muamele gérmeyi beklenti haline getirmektedirler. Bu
beklenti epilepsi tanili kisiler tarafindan igsellestirilip damgalanmaya yol agmaktadir. Damgalanma
bireyler agisindan psikolojik zorluk riskinin artmasia yol agmaktadir. Psikolojik acidan zorluklar
bireyleri 6zellikle is yasamlarinda etkileyerek sosyal sorunlara yol agmaktadir. Ayrica damgalanmanin
kendi i¢inde ayrildigr “kamulastirilmis damgalanma” ile de kisiler toplumda ayrimcilik ile karsi
karsiya kalmaktadir. Epilepsi tanili kisilerin topluma kazandirilmasi i¢in istihdam alanlar1 yaratilmali,
is ortamlarinda birtakim koruyucu 6nlemler alinmali, igverenlere i¢in makul diizenlemeler getirilerek
kisilerin esit haklarindan maruz kalmamalar1 saglanmalidir.

Epilepsi tanili her bireyin toplumun tiyesi olarak goriilebilmesi i¢in damgalanmanin olmamasi ve bu
kisilere olanak saglanmasi gerekmektedir. Yerel, ulusal ve uluslararas: diizeyde paydaslarla etkilesim
seviyelerini artirmak, epilepside farkindalik artirma miicadelelerinin siirdiiriilebilirligini saglamak i¢in
de kritik 6neme sahip olacaktir. Epilepsinin eslerden gizlenmesinin talihsiz ama yaygin oldugu ve bazi
kisilerin bu saklama durumunu devam ettirdigi, evliliklerin sahtekarlik ve zuliim iginde insa
edilmesine ve bu sekilde epilepsili kisilerin evlilik hayatlarim siirdiiremedigine dair diisiinceler
mevcuttur. Hi¢c evlenmemis kisilerin; bosanmis, ayrilmis veya dul kisilere oranla damgalanmay1 daha
cok hissettikleri gdzlenmistir (Taskin, 2007:56).
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Toplumsal damgalanmanin zamanla igsellestirilerek, i¢sellestirilmis damgalanmaya neden oldugu
bilinen bir gercektir. Bu nedenle epilepsi hastaligi hakkindaki olumsuz yargi ve inanglarin oniine
gecmek; igsellestirilmis damgalanma ile miicadelede etmek icin sadece epilepsili bireylerin degil
toplumdaki tiim bireylerin epilepsi hakkinda bilgilendirilmesi 6nem arz etmektedir.
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