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Rezumat

Epilepsia este cea mai frecventa afectiune neurologica la nivel mondial si una dintre cele mai frecvente afectiuni cro-
nice severe si invalidizante, care are consecinte fizice, psihologice si sociale grave, iar impactul asupra calitatii vietii unei
persoane poate fi mult mai mare decat in cazul altor boli cronice. Fenomenul de stigmatizare si autostigmatizare defineste
o alterare a perceptiei individului asupra propriei persoane, in sensul discreditarii acestuia ca membru al unei comunitati.
Internalizarea stigmatelor sociale genereaza variate consecinte negative asupra bolnavului, precum modificari ale perso-
nalitdtii, diminuarea autostimei sau scaderea aderentei la tratament. Relativ putine studii au abordat aceasta problema, cu
toate cd stigmatizarea pacientului epileptic influenteaza in mod covarsitor calitatea vietii bolnavului, adaptarea sociala,
dar si prognosticul evolutiv al bolii de baza. In contextul actual, ne-am propus o cercetare de fundamentare a cunostintelor
privind aspectele sociale, calitatea vietii, stigmatizarea si autostigmatizarea, referindu-ne in general, la cauze si implicatii
bio-psiho-sociale. Totodata, prezenta lucrare se doreste a fi si un mijloc de informare si constientizare a publicului in
legatura cu aceasta problema.

Cuvinte-cheie: epilepsie, stigmatizare, autostigmatizare, eticd, discriminare sociald, calitatea vietii

Summary. Social stigma and impact on life quality in epilepsy

Epilepsy is the most common neurological condition in the world and one of the most common severe chronic and
disabling disease that has physical, psychological and social consequences and the impact on life quality can be much
higher than for other chronic diseases . The phenomenon of stigmatization and self- stigmatization defines an altered
perception of the individual about himself, discrediting himself as a member of a community. The internalisation of social
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stigmas generates various negative consequences for the patient, such as altered personality, diminishing self-respect or
decreasing the adherence to treatment. Relatively few studies have addressed this issue, although stigmatization of epi-
leptic patient overwhelmingly affects patient quality of life, social adjustment and prognosis of main disease evolution.
In the current context, we have proposed a research substantiating the knowledge on social issues, quality of life, stigma
and self-stigmatization, referring generally to causes and bio-psycho-social implications. However, this paper is intended
for information and public awareness about this problem.

Key words: epilepsy, stigmatization, self-stigmatization, ethics, social discrimination, quality of life

Pe3rome. ConuajibHasi CTUTMA U BJIMSIHHE HA KAYeCTBO KU3HH B SMIJIENICHU

DIUIIETICUS SIBJISIETCSI CAMBIM PACIPOCTPAHEHHBIM HEBPOJOTMYECKUM PACCTPOUCTBOM B MUPE U OJHUM M3 Hauboee
PacIpOCTPAHEHHBIX XPOHUYECKUX TSKENBIX M HMHBAIUAUZUPYIONIMX 3a00€BaHUi, KOTOPOE HMeEEeT (hU3nUecKue,
MICUXOJIOTHYECKUE U COMATBHBIC MTOCIIEACTRYSL, a BIUSHHUE HA KAYECTBO KM3HU YEJIOBEKA MOXKET OBITh TOPA3/0 CUIIbHEE,
YeM MPH JPYTUX XPOHUUECKUX 3a00eBannii. DeHOMEH CTUIMATH3aI[MK U CAMOCTUTMATH3AI[UH OPEIENIIET U3MEHEHHOE
BOCIIPHSTHE YETOBEKA HA €T0 IMYHOCTh, Oy/IyYH JUCKPEAUTHPOBAHBIM KaK YiieH 001ecTBa. VIHTepHATN3AINs COIUATbHBIX
CTUTM MOPOXKIACT Pa3IuuHbIC HEraTHBHBIC TOCIIEACTBHS IS TAIMEHTA, TAKUEe KaK M3MCHEHHE JIMYHOCTH, CHUKCHUE
CaMOOIICHKHU WJIM HU3Kasi PUBEPKEHHOCTD K JIeueHN10. OTHOCUTEHHO HEOOBIIOE KOTUIECTBO MCCIIECOBAHIN H3YUUITH
9Ty TPOOJIEMY, XOTSI CTUTMATH3AIUS SMUIEITUIECKOTO MAIMEHTa OKa3hlBaeT OrPOMHOE BIIMSHHME HA KAaY€CTBO JKH3HU
OO0JBHOTO, €ro COIMABHON a/aNTally, a TAKXKE Ha MPOTHO3 Pa3BUTHs OCHOBHOTO 3a0oseBaHus. B TaHHOM KOHTEKCTE,
MBI TIPEJTOKUIIHA UCCIIE0BAHIE TI0 000CHOBAHHIO 3HAHUH IO COIMATBHBIM BOTIPOCAM, KAY€CTBY JKH3HU, CTUTMATH3AI[N
U CAMOCTUTMATU3aIlUH, MMESI B BUJLY, B 00IIIEM, MPUYMHBI U OHO-TICHXO-COIMAJIbHBIE MOCIEACTRIL. TeM He MeHee, JaHHast
paboTa 3aymMaHa Kak CpeiCTBO HH)OPMHUPOBAHHS U MOBBIIICHHUS OCBEIOMIICHHOCTH 00IIIECTBEHHOCTH 00 3TOM Ipodeme.

KuarwueBble cjioBa: OMUJICTICUA, CTUTMA, CaMOCTUTMAaTU3alus, 9TUKa, CONUaibHas JUCKPpUMHWHAIUA, KaAY€CTBO KU3HU

Introducere

Epilepsia este cea mai frecventa afectiune neuro-
logica la nivel mondial cu prevalenta de aproximativ
1% 1n populatia generala. Aproximativ 50 de mili-
oane de oameni suferd de epilepsie in intreaga lume.
Este o boala care poate aparea in copilarie, adolescen-
ta si la batranete. Functia cerebrala este actionatd de
milioane de micro-schimburi de impulsuri electrice
distribuite de celulele nervoase din creier catre toate
partile corpului. Epilepsia intrerupe acest proces nor-
mal de distributie a impulsurilor electrice, substitu-
indu-1 cu o descarcare excesiva a celulelor nervoase.
Criza este rezultatul descarcérii excesive a impulsuri-
lor electrice in creier. Acest fenomen duce la oprirea
temporara sau alterarea mesajului transmis creieru-
lui. Simptomele pot varia in functie de tipul de cri-
74 si includ: spasme musculare, convulsii, pierderea
memoriei, ticuri, contractia sau relaxarea musculara
(care poate cauza caderea persoanei), privire fixa si
pierderea constientei. Dupa terminarea crizei persoa-
na poate avea o stare de moleseald sau de confuzie,
deoarece creierul incepe sa-si revind. Daca o persoa-
na are o singura criza, nu inseamna ci are epilepsie.
Epilepsia este o stare caracterizatd de crize recurente
(doud sau mai multe) neprovocate de o cauza identifi-
catd imediat. Exista mai multe tipuri de epilepsie, fi-
ind identificate pana in prezent peste 100 de tipuri de
sindroame, clasificarea lor exacta ajutand la stabilirea
unui tratament. Tinta tratamentului impotriva epilep-

siei este controlul crizelor, cu reactii adverse minime.
Medicamentele antiepileptice (AE) sunt concepute
pentru a restabili echilbrul chimic al celulelor nervoa-
se care duc la impulsuri electrice excesive, provocand
crizele.

Fenomenul de stigmatizare si autostigmatizare
in epilepsie afecteaza un numar important de paci-
enti, avand consecinte negative variate, atat in plan
personal unde altereaza calitatea vietii bolnavului si
prognosticul patologiei de baza, dar si in plan social.
In acest context, ne-am propus o analiza a literaturii
de specialitate in vederea clarificarii fenomenului de
stigmatizare, cu privire la cauze, factori de risc, as-
pecte etice, dar si posibile solutii ale acestei proble-
me. Din punct de vedere etimologic, stigma semnifica
0 marca, o emblema sau un semn distinct. Termenul
a fost preluat ulterior si utilizat pentru a descrie o si-
tuatie ce deriva din posesia unor trasaturi fizice sau
psihice specifice, care sunt considerate inacceptabile,
reprobabile din punct de vedere social [1]. A stigmati-
za Inseamna a arunca asupra cuiva sau ceva dispretul
public, fatd de anumite persoane considerate “diferi-
te” intr-o societate. Termenul de “diferit” face referire
in general la persoane cu diverse dizabilitati fizice si
psihice. E. Goffman a descris trei tipuri de stigma: a)
asociata cu deformitatile fizice (membre lipsa, desfi-
gurari faciale, extreme de inaltime sau greutate), b)
slabiciuni sau defecte de caracter (include si tulbu-
rarile in epilepsie), ¢) precum si apartenenta la gru-
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puri sociale diferite (grup etnic, religios sau rasial).
Acelasi autor definea stigmatizarea ca un atribut, un
comportament sau o reputatie, care sunt din punct
de vedere social discreditate [3]. Autostigmatizarea
presupune tot o discreditare a individului, singura di-
ferenta fiind ca individul vizat este atat tinta, cat si
acuzatorul. Practic, autostigmatizarea defineste o sta-
re in care perceptia individului despre sine este altera-
ta, acesta considerandu-se inacceptabil in comunitate.
Consecintele negative ale acestui fenomen se reflecta
atat In modificarea randamentului personal, cat si a
functionarii sociale si a compliantei la tratament. Ast-
fel, demersul nostru stiintific este justificat de faptul
ca autostigmatizarea genereaza multiple dificultati
bolnavului de epilepsie, dar si de golurile existente in
literatura de specialitate.

Intelegerea fenomenului de autostigmatizare la
bolnavii de epilepsie impune o analiza atenta a rapor-
turilor dintre individ si societate. Astfel, trebuie men-
tionat faptul ca bolnavii de epilepsie sunt printre cei
mai stigmatizati, discriminati, dezavantajati si vul-
nerabili membri ai societatii [6,9,14]. Practic, bolna-
vul de epilepsie este de doua ori dezavantajat, boala
afectandu-1 din perspective diferite, care implica atat
problemele legate de patologie, cat si dispret public.
Stigma sociala se constituie din trei componente:
stereotipul, prejudiciul si discriminarea. Stereotipul
este In general un concept mai subtil si se produ-
ce prin constientizarea unor diferente intre oameni.
In cazul epilepsiei, stereotipul rezida din faptul ca,
in general, boala este diferita de alte patologii, prin
afectarea personalitatii individului, dar si prin frica
nejustificata de transmisibilitate. Stereotipul este in-
fluentat de informatiile din presa si include notiunile
de vina, incompetentd, comportament bizar si vio-
lenta spontana. Totusi, studiile arata ca bolnavii de
epilepsie nu sunt mai violenti decat oamenii obisnu-
iti, iar rejectia sociala asociata stigmei publice este
cu atat mai injusta [7]. Prejudiciul, in schimb, apare
prin generarea unor raspunsuri emotionale negative,
precum furie, teama sau dezgust indreptate impotri-
va indivizilor ,,diferiti” din societate. Materializarca
acestor trairi reprezintd discriminarea sociala si este
caracterizata prin privarea acestora de unele oportu-
nitati, precum si atitudine ostild. O a doua problema
etica ce se desprinde din fenomenul de discriminare
sociald, priveste autostigmatizarea. Cercetarile re-
cente sustin ideea unei relatii de contiguitate intre
autostigmatizare si stigma sociala, aceasta din urma
fiind de fapt consideratd cea mai importantd cauza
in declansarea fenomenului de autostigmatizare in

cazul epilepsiei. Un factor la fel de important este si
modul in care persoanele apartenente grupului dis-
criminat reactioneaza la discreditarile sociale. Ast-
fel, bolnavii preiau aceste discriminari si le Intorc
impotriva propriei persoane, procesul de autostig-
matizare fiind practic o rezultantd a “internalizarii”
stigmatelor sociale, dublata de autoanaliza/raporta-
rea sinelui la persoanele din jur, considerate intr-o
culturd drept “normale” [21]. De fapt, in viziunea
bolnavului epileptic acest proces comporta o trans-
formare a identitatii personale, de la statutul anterior
(de exemplu profesor, parinte, student) la o persoana
potential incompetenta si periculoasa [22].

Stigmatizarea In general este un proces complex
social, cu variate repercursiuni asupra individului si
care se desfisoard pe mai multe coordonate etice. In
primul rand, stigmatizarea publicd comporta dificul-
tati sociale multiple precum probleme de angajare,
acces inechitabil la serviciile de sandtate sau margina-
lizare sociala. In al doilea rand, se pare ca discrimina-
rea sociald induce fenomenul de autostigmatizare. In
plus, stigmatizarea afecteaza si pe ceilalti membri din
familia persoanelor discriminate, proces numit stig-
matizare prin asociere. Referitor la formarea procesu-
lui de autostigmatizare, se descriu urmatoarele etape:
congtientizarea stigmei, acceptarea, internalizarea i
consecintele acesteia, cum ar fi diminuarea stimei de
sine si scaderea autoeficacitatii.

Este important de precizat ca nu toti pacientii
cu epilepsie dezvoltd fenomenul de autostigmati-
zare. Astfel, s-au identificat doud categorii de in-
divizi. Unii dintre ei nu dezvoltd autostigmatizare,
ramanand indiferenti dupa diagnosticare, fie da-
toritd resemnadrii, fie prin ignorare, in timp ce altii
iau atitudine impotriva discriminarii. Nu este foar-
te clar stabilit care sunt factorii de risc implicati in
dezvoltarea autostigmei la unele persoane si de ce
doar unii indivizi se confrunti cu aceasta. In ulti-
ma perioada s-au facut eforturi in vederea intelegerii
cauzelor producerii acestui fenomen. Astfel, studii
recente au reusit sa coreleze o serie de factori cu
riscul pentru autostigmatizare. Acestea se refera la
constientizarea, acceptarea si legitimitatea discrimi-
narii, dar si identificarea redusa cu grupul de bolnavi
epileptici. Intr-un articol publicat in 2007, Watson
si colaboratorii sdi au remarcat faptul cd in general
pacientul epileptic care accepta ca apartine grupului
de persoane cu boli specifice dezaproba discrimina-
rile societatii si manifestd o stima de sine crescuta.
Dimpotriva, pacientul care considerd stigmatizarea
epilepticului ca fiind intemeiatd devine el Insusi mai
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vulnerabil la autostigmatizare [20]. Pe de alta parte,
alte studii au demonstrat cd prima etapa in procesul
de autostigmatizare (constientizarea) nu se coreleaza
cu reducerea stimei de sine si scaderea increderii in
fortele proprii, pe cand urmatoarele trei etape (ac-
ceptarea prejudecatii, aplicarea acesteia sinelui si
consecintele acesteia) sunt intercorelate semnificativ
statistic [4]. Corrigan si colaboratorii sdi au obtinut
date asemanatoare cercetarilor mai-sus mentionate,
intr-un studiu publicat in 2002, care si-a propus sa
verifice modelul raspunsului personal la autostigma-
tizarea asociata bolii epileptice. In plus, autorii au
aratat faptul ca bolnavii epileptici care considera in-
justa discriminarea sociala pot adopta doua atitudini,
in functie de opiniile personale legate de apartenenta
la grupul de bolnavi de epilepsie. Astfel, daca acestia
nu se identifica cu grupul, tind sd@ ramana indiferenti,
deoarece nu considerd ca stigma publica 1i vizeaza
pe ei, pe cand cei care se identifica puternic cu gru-
pul, iau atitudine impotriva discriminarii [5].

Aspecte psiho-sociale si calitatea vietii in epi-
lepsie

Epilepsia este una dintre cele mai frecvente afec-
tiuni cronice severe si invalidizante, care are conse-
cinte fizice, psihologice si sociale grave, iar impactul
asupra calitatii vietii unei persoane poate fi mult mai
mare decat in cazul altor boli cronice. Aici putem
include un numar de factori precum imprevizibili-
tatea crizelor §i stigmatul asociat cu epilepsia. Per-
soanele afectate de epilepsie pot dezvolta probleme
emotionale i de comportament, sunt predispuse la
depresie si chiar suicid din cauza lipsei de incredere
in propria persoand. Acestea trdiesc cu teama ca vor
avea o noua criza. Epilepsia poate avea efecte di-
verse asupra bunastarii sociale i psihologice. Dintre
aceste efecte fac parte izolarea sociald, stigmatiza-
rea, autostigmatizarea sau dizabilitatea. Acestea pot
conduce la rezultate scolare proaste si la rezultate
slabe obtinute la locul de munca. Manifestarile per-
manente ale crizelor de epilepsie au impact asupra
adaptarii socio-profesionale. Cel mai frecvent pot fi
de tipul tulburarilor de comportament si de persona-
litate, unii autori descriind o personalitate specifica
epilepticului cu asocierea intre polul adeziv si cel ex-
ploziv. Alte tulburari permanente asociate epilepsiei
sunt deficientele cognitive fie neevolutive de tipul
retardului mental, fie evolutive de tipul regresului.
Un copil care sufera de epilepsie pierde sansa unei
copilarii normale din cauza sentimentului permanent
de frica, a numeroaselor interdictii si a protectiei im-
puse de catre adulti, pierzandu-si, Incetul cu ince-

tul, independenta si siguranta in sine. De asemenea,
boala poate afecta educatia, oportunitatile de anga-
jare, independenta individului etc. Dificultatile de
invatare sunt des Intalnite la persoanele cu aceasta
afectiune, 1n special in randul copiilor cu epilepsie.
Stigmatul epilepsiei si autostigmatizarea pacientilor
poate, de asemenea, afecta familiile celor bolnavi.

Stigmatizarea bolnavilor de epilepsie este ras-
pandita in intreaga lume. Aceasta poate avea efecte
economice, sociale si culturale. in India si China epi-
lepsia poate fi folositd ca justificare pentru refuzul
casitoriei. In Tanzania, precum si in alte regiuni din
Africa, epilepsia este asociatd cu posedarea de catre
spirite rele, vréjitoria sau otravirea i este considera-
ta de multi contagioasa, fara dovezi. Inainte de 1970
in Marea Britanie existau legi ce interziceau casato-
ria persoanelor cu epilepsie. Stigmatizarea poate de-
termina negarea existentei crizelor de catre bolnavi.

Profilul bolnavului epileptic si implicatiile eti-
co-socio-medicale

Problema abordata de noi prezinta variate valente
etice, care se orienteaza in jurul problemelor stigma-
tizare-autostigmatizare. Punctul de plecare al proble-
mei se identifica in exterior, sub forma unor discrimi-
nari publice nejustificate. In acest mod, se pare ci nu
doar simptomele epilepsiei, dar stigmatizarea asoci-
atd acestor manifestari greveaza existenta persoanei
ca individ si membru al comunitatii. Bolnavii repeta
practic stigmatizarea sociald preluatd asupra lor, cu
consecinte interioare negative multiple. De fapt, in-
dividul traieste un complex conflict interior, imaginea
sociala a bolnavului fiind relativ congruenta cu proce-
sul psihic. Astfel, se remarca profunde sentimente de
vinovatie, neputintd, incompetenta si reducerea stimei
de sine. De asemenea, se constata frecvent si scade-
rea increderii in fortele proprii, autoculpabilizare sau
rusine. Bolnavii care sufera de epilepsie pot ardta mai
putind incredere in oameni, pot deveni mai defensivi
sau chiar pot evita compania celor din jur. In acest
mod, bolnavii epileptici isi restrictioneaza interactiu-
nile sociale si si restrang cercul activitatilor. Bolnavul
devine inhibat si retras, cu dificultati in atingerea unui
potential normal de adaptare in societate, prezentand
astfel deficiente si in ceea ce priveste calitatea vietii
[20]. In general, se descriu doi termeni relevanti pen-
tru efectele stigmatizarii §i autostigmatizarii asupra
calitatii vietii: scaderea stimei de sine si diminuarea
autoeficacitatii. Se noteaza si alterdrile din spectrul
afectivitatii precum nemultumire si indoiald privind
propriile capacitati, care conduc la anxietate, iritabi-
litate, dar si un risc de suicid crescut. In acest context
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se dezvolta si conflicte interpersonale cu tulburari de
relationare §i degenerarea relatiilor intrafamiliale,
conturandu-se o alta dimensiune morala a problemei.
Prezenta unui bolnav epileptic in familie, reprezinta
o povard, solicitand din punct de vedere fizic, dar si
psihologic pe ceilalti membri. In cazul unui bolnav
de epilepsie cu autostigma lucrurile se complica si
mai mult. De reguld, acestia sunt dificil de abordat,
iritabili, suspiciosi, familia fiind practic prima care se
confruntd cu aceasta problema din partea bolnavului.
Pe de alta parte, s-a descris si fenomenul de stigma
prin asociere, care vizeazd pe toti membrii familiei
unui bolnav epileptic. Problema nu trebuie insa privi-
td unidirectional. Familia bolnavului stigmatizat fiind
constant supusa unor tensiuni psihologice, antreneaza
noi conflicte asupra bolnavului si asa vulnerabilizat.
In acest context, o abordare psihoterapeutici comple-
ta trebuie sa vizeze si suportul psihologic al familiei.
Referitor la impactul autostigmei asupra patologiei de
baza, s-a observat cd la pacientii care prezinta un ni-
vel mai inalt de autostigmatizare, evolutia ulterioara a
bolii ar fi mai agresiva, cu sanse reduse de recuperare
[12]. In acest sens, s-au descris dificultati de natura
terapeutica in cazul bolnavului autostigmatizat, care
vizeaza scaderea compliantei la tratament. Aderenta
diminuata la tratament se poate explica prin faptul ca
“internalizarea” stigmei se asociazd si cu pierderea
sperantei legate de tratament §i viziune pesimista asu-
pra recuperarii, care evolueaza cu pierderea interesu-
lui pentru vindecare si angajament redus 1n ceea ce
priveste complianta [18].

Exista putine referinte stiintifice legate de feno-
menul de stigmatizare si autostigmatizare in mod
specific pentru fiecare tip de boald. Indicele de au-
tostigmatizare este in general evaluat printr-o scala
specifica, numita ,,Scala de Evaluare a Autostigmei”
(eng. ,,SelfStigma Assessment Scale”) [23]. Pe de
alta parte, se considera ca statusul social, nivelul de
educatie sau durata bolii nu influenteaza procesul de
autostigmatizare [23]. Se pare insa cd in cazul varstei
inaintate si sexului feminin riscul de autostigmatizare
creste [16]. In acest fel, se impun studii mai aprofun-
date asupra autostigmei, dar si particularizari pentru
diverse patologii cronice si in special in cazul epilep-
siilor.

Perspective terapeutice

Managementul epilepsiei a devenit un efort mul-
tidisciplinar, fiind centrat pe pacient si holistic 1n
etosul sdu. Este important de a nu uita de importan-
ta specialistilor medicali aliati si a suportului social
in epilepsie. Epilepsia nu este doar o maladie fizica,

implicatiile sociale fiind extrem de importante pen-
tru calitatea vietii pacientului, iar un suport medical
multidisciplinar, inclusiv cel psihologic, este bineve-
nit pentru acesti pacienti. Masuri sociale simple, pot
avea un impact favorabil asupra calitatii vietii acestor
oameni. Stigmatizarea si autostigmatizarea, fiind un
proces social, poate fi controlat sau chiar estompat
prin vointa societatii. Un punct important in cerce-
tarea autostigmatizarii 1l reprezinta faptul ca inainte
de instalarea bolii propriu-zise, individul Insusi intra
in contact si accepta prejudecati legate de bolnavii
epileptici [12]. In continuare, acesta isi organizeazi
sistemul personal de valori plecand tocmai de la aces-
te referinte preexistente. Astfel, identificim o prima
tintd — societatea — care ar putea orienta eforturile de
suprimare a autostigmei spre schimbarea prejudecati-
lor sociale.

O alta solutie vizeaza strategiile la nivel de individ,
precum psihoterapia si informarea bolnavului, dar si
a familiei. Aceste optiuni sunt considerate mai benefi-
ce, avand in vedere ca prejudecatile publice sunt mult
mai dificil de schimbat. In altd ordine de idei, se con-
sidera ca aplicarea unei interventii complexe terapeu-
tice care sa vizeze nu doar controlul simptomelor, ci si
autostigmatizarea bolnavului, ar conduce la rezultate
clinice mult mai bune. Unii cercetatori recomanda fo-
losirea scalelor de evaluare a autostigmei in practica
de rutina, in vederea monitorizarii eficientei terapeuti-
ce. In acest mod, reducerea nivelul de autostigma aso-
ciat controlului simptomelor ar putea fi chiar o tinta
terapeutica. In general, recuperarea epilepsiei se poate
urmari pe doud coordonate: una externa, care include
factori care pot fi cuantificati obiectiv precum: simp-
tomele, gradul de socializare, statutul ocupational si
o coordonatd orientatd pe factori mai putini palpabili,
care se resimt la nivelul tréirilor interioare, precum
calitatea vietii si considerentele personale asupra sen-
sului vietii [15]. Astfel, controlul autostigmatizarii
bolnavului ar trebui sa vizeze conditiile psihosociale
precum factorul economic (somajul, educatia, creste-
rea calitatii vietii), controlul simptomelor sau psihote-
rapia. In prezent, solutiile oferite se refera la suportul
psihoterapeutilor, care printr-o consiliere adaptata la
caz ar putea ajuta in managementul efectelor negative
ale ,,internalizarii stigmei”. In acest sens, se propune
terapia cognitiv comportamentald, care se bazeaza pe
stabilirea telurilor in viata sau pe consolidarea abili-
tatilor personale si despre care s-a raportat ca ar avea
rezultate ncurajatoare [10]. O altd problema curenta
legata de acesti bolnavi o reprezinta, dupa cum s-a
mai precizat anterior, faptul cd multi dintre acestia
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sunt necomplianti la tratament sau chiar abandoneaza
tratamentul. Un pas important in ajutorul lor ar tre-
bui sa vizeze metode de atragere a bolnavilor pentru
a beneficia de servicii medicale si psihologice adec-
vate. Eforturile ar trebui sa se axeze pe mijloace de
informare Tn masa precum presa, diverse campanii,
comunicari publice locale, internet sau publicatii asu-
pra stigmatizarii si autostigmatizarii si riscurilor pe
care acesta le comporta. In acest mod, se are in vede-
re cresterea nivelului de intelegere a stigmatizarii si
a efectelor sale, oferindu-se in acelasi timp si optiuni
prin sprijinul asigurat de psihoterapeuti. Exista pa-
reri care sustin faptul ca autostigmatizarea se reduce
la bolnavii de epilepsie carora li se oferd o explicatie
despre boald, dar si in situatia stoparii sau reducerii
numarului de crize. De asemenea, s-a demonstrat ca
daca pacientii sunt informati asupra faptului ca simp-
tomele pot fi diminuate sub tratament, se reduc senti-
mentele de vinovatie si rusine [19].

Concluzii

Pacientii cu epilepsie si familiile lor au nevoi
semnificative din momentul stabilirii diagnosticului
de epilepsie. Ei au nevoie de mai mult decat suport
farmacologic pentru a avea o calitate a vietii accep-
tabila.

Un diagnostic precis care va avea repercusiuni
asupra stabilirii prognosticului si alegerii tratamen-
tului optim sunt necesitatile primare ale pacientilor
din partea medicului curant, insa este obligatoriu sa
se tind cont §i de nelinistile privind prognosticul psi-
hosocial. Cu mai mult ajutor din partea societatii, per-
soanele cu epilepsie poate cd vor avea mai mult curaj
de a vorbi despre ei si despre epilepsie, moment in
care vom putea observa ca mai frecvent este vorba
despre oameni ,,0bignuiti” care ar trebui luati in con-
siderare in acelasi mod ca alti pacienti cu boli cronice,
fara a mai fi stigmatizati.

Desi nu exista foarte multe studii referitoare la fe-
nomenul de stigmatizare si autostigmatizare, aceasta
problema tinde sa devind un aspect din ce n ce mai
important in cadrul unor diverse afectiuni.

Datoritd multiplelor efecte in plan etic, social,
personal, dar si terapeutic, este necesara implemen-
tarea unor masuri adecvate pentru controlul fenome-
nului de stigmatizare si autostigmatizare. In scopul
reducerii acestui fenomen, se recomanda in general
diminuarea discriminarii sociale, imbunatatirea asis-
tentei terapeutice, implementarea de programe educa-
tionale pentru populatie, precum si implicarea activa
a pacientilor si familiilor acestora in vederea identifi-
carii si reducerii stigmatizarii. De asemenea, avand in

vedere informatiile limitate asupra prezentei proble-
me si considerand multiplele efecte negative ale aces-
tui fenomen, se recomanda aprofundarea cercetarilor
in vederea formularii unei abordari psiho-terapeutice
cat mai adecvate.
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