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Santrauka. [vadas. Nors pasaulyje epilepsija serga apie 50 milijony Zmoniy, taciau vis dar
isliekantis negatyvus pozitris i juos blogina siy asmeny gyvenimo kokybe, riboja galimybes
mokytis ir dirbti. Siuo darbu siekéme jvertinti, miisy Ziniomis, Lietuvoje iki $iol nevertinta
paciuy epilepsija serganc¢iy asmeny (ESA) pozitrj i serganciuosius $ia liga ir jy stigmatizaci-
jos lygi.

Darbo metodika. 2019 m. spalio - 2020 m. kovo ménesi vykdyta anoniminé anketiné su-
augusiyjy ESA apklausa. Naujai sukurta klausimyna sudaré 8 sociodemografiniai ir 20 uzdaro
tipo klausimy epilepsijos stigmos lygiui jvertinti. Stigmatizacijos lygis vertintas balais: maza
ar jos néra (<33), vidutiné (33-64) ir didelé (65-100). Duomenys apdoroti ,,MS Excel“ ir IBM
SPSS 21.0 programomis. Duomenys laikyti statistiskai reikSmingais, kai p reikSmé < 0,05.

Rezultatai. Analizuotos 129 anketos. Tiriamyjy amziaus mediana - 36 + 15,8 mety,
62 % - moterys. Nors 93,8 % ESA apklaustyjy yra girdéje ar skaite apie epilepsija
(p=0,137), 24,8 % tiki, kad epilepsija yra psichikos liga (p = 0,723); 66,7 % mano, kad epi-
lepsija - nepagydoma (p = 0,798); 45 % nurodé, kad visuomené kitaip bendrauja ar elgiasi su
ESA (dazniau moterys, p = 0,028), 0 63,6 % mano, kad ESA susiduria su sunkumais darbe ir
moksle (p = 0,485), nepriklausomai nuo respondenty lyties. Bendras stigmatizacijos lygis:
39,3 + 16,5. Stigmos balas nepriklauso nuo sociodemografiniy duomeny (p > 0,05). Didesné
stigmatizacija yra susijusi su nuomone, kad epilepsija - psichiné (p = 0,026) ir nepagydoma
liga (p = 0,000). Didesnis stigmos balas silpnai koreliuoja su vyresniu amziumi (R = 0,2,
p = 0,024). Stigmatizacijos isreikstumas priklauso nuo nuostatos, kad ESA patiria sunkumy
darbe ir moksle (R = 0,58, p = 0,000), santykiuose (R = 0,59, p = 0,000), visuomené turi nei-
giama iSankstinj nusistatyma (R = 0,46, p = 0,000). Stigmos lygis yra didesnis, kai ESA jaucia
susirtpinima (R = 0,5, p = 0,000), géda (R = 0,55, p = 0,000), baime¢ (R = 0,6, p = 0,000), lia-
desi (R=0,62, p=0,000) ir mano, kad yra priklausomi nuo kity asmeny (R = 0,68, p = 0,000).

ISvados. Lietuvos ESA stigmos isreikStumas yra vidutinis. Svarbiausias ja lemiantis
veiksnys - Ziniy apie epilepsija stoka: ketvirtadalis epilepsija serganciy respondenty tiki, kad
epilepsija - psichikos liga, penktadalis mano, kad epilepsija nekontroliuojama liga, o du trec-
daliai - kad liga nepagydoma.

Raktazodziai: epilepsija, klausimynas, stigma, zinios.

IVADAS

kos liga, véliau - smegeny degeneracine liga. Sergantieji
epilepsija buvo aprasomi kaip Zzmonés su moralés truku-

Istorijos eigoje stigma jau labai seniai lydi serganciuosius
epilepsija. Ankstyviausi jrasai - apie 1752 m. prie$ musy
erg ant akmens paraSytame Hamurabio teisyne, kur surasy-
ti draudimai serganciajam epilepsija, tarp kuriy - ir santuo-
kos draudimas [1]. Daug amziy epilepsija laikyta psichi-
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mu. Taip pat esama duomeny, kad epilepsija klasifikuota
kaip uzkrec¢iamoji liga [2, 3]. Senovés Graikijoje ir Seno-
vés Romoje epilepsija buvo laikoma dievy sukelta liga, ja
gydé aukojant ir atliekant jvairius religinius ritualus. Vidu-
ramziais tikéta, kad epilepsija sukelia piktosios dvasios,
demonai, todél sergantieji epilepsija laikyti apséstais ir gy-
dyti atliekant egzorcizmo seansus [3]. Epilepsija taip pat
buvo siejama ir su raganyste: 1494 mety knygoje apraso-
ma, kad raganos turi ypatingy savybiy - tokiy, kaip epilep-
sijos priepuoliai [2]. Treciojo Reicho metu sergantieji epi-
lepsija, Sig liga priskiriant prie paveldimy ligy, buvo steri-
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lizuojami arba Zudomi dujy kamerose [4]. Visa epilepsijos
stigmos istorija 1997 m. taikliai apibendrino neurologas
R. Kale, sakydamas, kad epilepsijos istorija yra 4000 mety
neisprusimo, prietary bei stigmos ir 100 paskutiniy mety -
Ziniy, prietary ir stigmos [5].

Pasaulyje epilepsija serga apie 50 milijony Zmoniy [6].
Lietuvoje 2019 m. Sis skai¢ius buvo 20 158, tai yra 7,21 at-
vejo 1000 gyventojy [7]. Pastaraisiais metais paskelbta
bent keliolika apklausy, atlikty skirtingose valstybése epi-
lepsijos stigmos tema, rezultaty [8-26]. Taciau rezultaty
palyginima sunkina tai, kad tyrimuose naudojami skirtingi
klausimynai. Pries daugiau nei du desimtmecius sukurta
Jacoby’s 3-item Stigma Scale [27] yra dazniausiai naudo-
jama stigmai vertinti ir skirta sergantiesiems epilepsija, ta-
¢iau nevertinanti tiriamyjy Ziniy apie epilepsija ir jy sasa-
jos su stigmos lygiu. Pastaraisiais metais vis dazniau taiko-
ma brazily sukurta epilepsijos stigmos skalé (angl. Stigma
Scale of Epilepsy, SSE), kuria sudaro 5 uzdaro tipo klausi-
mai [9].

Remdamiesi kas kelerius metus atliekamy tyrimy ir
stigmai mazinti skirty edukaciniy programy patirtimi ir po-
reikiu [19, 28] bei tuo, kad, miisy ziniomis, Lietuvoje toks
tyrimas néra atliktas, iSsikéléme tiksla ivertinti paciy epi-
lepsija serganciy asmeny poziiiri  serganciuosius $ia liga ir
ju stigmatizacijos lygi.

TIRTAMIEJI IR TYRIMO METODAI

Tyrimo dalyviai

2019 m. spalio - 2020 m. kovo ménesi VUL SK Epilepsi-
jos ir miego sutrikimy kabinete atlikta anoniminé anketiné

1 lentelé. Sociodemografiniai duomenys

suaugusiy (18 m. ir vyresniy) epilepsija serganciy asmeny,
atvykusiy ambulatorinei konsultacijai, apklausa. | tyrima
neitraukti asmenys, nesutinkantys dalyvauti apklausoje ir
nesugebantys atsakyti | klausimus (nesuprantantys lietu-
viskai, turintys samonés, suvokimo sutrikimy, proting ne-
galig ir kt.).

Tyrimo metodai

Leidima tyrimui atlikti iSdavé Vilniaus universiteto ligoni-
nés Santaros kliniky Etikos komitetas (Nr. GR-6575).

Tyrimo dalyviai pildé anoniming naujai autoriy pa-
rengta anketa, sudaryta i$ 8 sociodemografiniy ir 20 uzda-
ro tipo klausimy epilepsijos stigmos lygiui jvertinti. Stig-
mos lygis buvo skaic¢iuojamas balais. Kuo didesnis gautas
balas, tuo stipresnis yra stigmatizacijos lygis. Maksimalus
anketoje surinkty baly skaicius - 54, balai perskaiciuoti
100 baly sistemoje ir toliau straipsnyje pateikiami Sia for-
ma, kad biity galima palyginti su kity studijy rezultatais.
Stigmatizacijos lygis klasifikuotas taip: iki 33 baly - maza
stigmatizacija, 33-64 balai - vidutiné ir 65-100 baly - di-
delé stigmatizacija.

Statistinis apdorojimas

Statistikai apskaiciuoti naudotos ,,MS Excel” ir IBM
SPSS 21.0 programos. Aprasomoji statistika naudota vi-
durkiams ir standartiniams nuokrypiams apskaiciuoti. Ry-
Siui tarp lyties, gyvenamosios vietos, issilavinimo, Zi-
nioms apie epilepsija ir ivairiems klausimams apie epilep-
sija jvertinti naudotas koreliacijos koeficientas. Kintamojo
pasiskirstymui grupése patikrinti - chi kvadrato testas,
tikslusis Fiserio kriterijus. Duomenys laikyti statistiSkai
reiksSmingais, kai p reikSmeé < 0,05.

Sociodemografiniai duomenys _ViSi ESA _Vy rai ?/Ioterys p reikSmé* . Kvorfeliacij? ‘s
N=129N (%) |N=49N (%) |N=80 N (%) R reikSmé (p reikSmé)
ISsilavinimas Pradinis 4 (3,1 %) 12 %) 33,8 %) p=0,147 R =0,18 (p = 0,044)
Vidurinis 38 (29,5 %) 18 (36,7 %) 20 (25 %)
Profesinis 30 (23,3 %) 14 (28,6 %) 16 (20 %)
Nebaigtas aukstasis | 11 (8,5 %) 5 (10,2 %) 6 (7,5 %)
Aukstasis 46 (35,6 %) 11 (22,5 %) | 35 (43,7 %)
Uzimtumas Dirba 70 (54,3 %) 24 (49 %) 46 (57,5 %) | p=0,615 | R=-0,06 (p=0,472)
Mokosi 75,4 %) 4 (8,2 %) 33,8 %)
Studijuoja 9 (7 %) 4 (8,2 %) 5(6,2 %)
Bedarbis 29 (22,5 %) 10 (20,3 %) | 19 (23,8 %)
Pensininkas 14 (10,9 %) 7 (14,3 %) 78,7 %)
Gyvenamoji vieta | Miestas 107 (83 %) 39 (79,6 %) 68 (85 %) p=0,428 | R=-0,07 (p=0,432)
Kaimas 22 (17 %) 10 (20,4 %) 12 (15 %)
Yra skaite, girdéje | Taip 121 (93,8 %) | 44 (89,8 %) | 77(96,3 %) | p=0,137 | R=-0,13 (p=0,142)
apie epilepsija Ne 8 (6,2 %) 5(10,2 %) 33,7 %)
Yra mate priepuoli | Taip 61 (47,3 %) 20 (40,8 %) | 41 (51,2 %) | p=0,249 R=-0,1 (p=0,253)
Ne 68 (52,7 %) 29 (59,2 %) | 39 (48,8 %)

*Priklausomybé tarp ESA respondenty (vyry ir motery) grupiy ir ivairiy sociodemografiniy faktoriy.
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REZULTATAI

Vertintos 129 epilepsija serganciy asmeny (ESA) respon-
denty anketos. Tiriamyjy amziaus mediana - 36 + 15,8 me-
ty, 62 % apklaustyjy sudaré moterys. Sociodemografiniai
tiriamyjy duomenys pateikiami 1 lenteléje.

2 lentelé. Respondenty nuomonés apie epilepsija

2 lenteléje pateikiamos respondenty nuomonés apie

epilepsija.

ESA emocijos ir jausmai, patiriami matant priepuolius,
pateikiami 3 lenteléje.

Bendras stigmatizacijos vidurkis - 39,3 + 16,5. Epilep-
sijos stigmatizacijos lygis pateikiamas 4 lenteléje.

Teiginiai ir atsakymo pasirinkimas _ViSi ESA _Vyrai 1_\/[0terys p reikSmé* . ISorf:liacijfl . .
N=129N (%) | N=49N (%) |N=80 N (%) R reikSmé (p reikSmé)
Epilepsija - psichikos | Taip 32 (24,8 %) 13(26,5%) | 19238 %) | p=0,723 | R=-0,03 (p=0,725)
liga Ne 97 (752 %) | 36(73,5%) | 61 (762 %)
Epilepsija - Visiskai ne 27 (20,9 %) 11 (22,5 %) 16 (20 %) p=0451 R=-0,1 (p=0,92)
kontroliuojama liga I§ dalies 67 (51,9 %) | 26 (53,1 %) | 41(51,3 %)
Didele dalimi | 26 (202 %) | 7(142%) | 19 (23,7 %)
Visiskai taip 9 (7 %) 5 (10,2 %) 4 (5 %)
Epilepsija - i§gydoma | Taip 43 (33,3 %) 17 (34,7 %) | 26(32,5%) | p=0,798 | R =0,02 (p =0,799)
liga Ne 86 (66,7 %) | 32(653 %) | 54 (67,5 %)
Visuomené kitaip elgia- | Taip 58 (45 %) 16 (32,6 %) | 42(52,5%) | p=0,028 | R=0,19 (p =0,021)
si, bendrauja su ESA | Ne 71(55%) | 33(67,4%) | 38(47,5%)
Kaip jaustysi, jei arti- | Nepriestarauty | 74 (57,4 %) 28 (57,2 %) | 46(57,5%) | p=0,516 R =0,03 (p =0,764)
masis gyventy su ESA? | Bty neramu | 49 38 %) | 20 (40,8 %) | 29 (36,3 %)
Priestarauty 6 (4,6 %) 12 %) 56,2 %)
ESA susiduria susun- | Taip 82(63,6%) | 33(67,3%) | 49(613%) | p=0,485 | R=0,14 (p=0,123)
kumais darbe, moksle | N 47 (36,4 %) | 16(32,7%) | 31(38,7 %)
*Rysys tarp respondenty grupiy (vyry ir motery) ir nuomonés apie epilepsija.
3 lentelé. Emocijos ir jausmai, matant epilepsijos priepuolio istikta asmenj
Ka jaucia, matydami priepuolj? N :iszigElg?% )N =Zgl;i(% )IN 2480(:??,(5% ) p reikSmé
Baime Visiskai ne 18 (14 %) 9 (18,4 %) 9 (11,3 %) p=0,112
I$ dalies 61 (47,3 %) | 27(55,1 %) | 34 (42,5 %)
Didele dalimi 20(163 %) | 7(143 %) | 14 (17,5 %)
Visiskai taip 29 (22,5 %) 6 (12,2 %) | 23 (28,7 %)
Litdesi Visiskai ne 25(194 %) | 12(245%) | 13(163%) | p=0,356
18 dalies 65 (50,3 %) | 20 (40,8 %) | 45 (56,2 %)
Didele dalimi 26 (20,2 %) 12 (24,5 %) | 14 (17,5 %)
Visiskai taip 13 (10,1 %) 5 (10,2 %) 8 (10 %)
Gailestj Visiskai ne 18 (13,9 %) 7 (14,3 %) 11 (13,8 %) | p=0,843
I$ dalies 57 (44,2 %) | 20(40,8 %) | 37 (46,2 %)
Didele dalimi 25 (19,4 %) 9 (18,4 %) 16 (20 %)
Visiskai taip 29 (22,5 %) 13 (26,5 %) 16 (20 %)
Kaip elgtysi, pamate Padéty 113 (87,6 %) | 45 (91,8 %) 68 (85 %) p=0,194
epilepsijos priepuolj? Tokia situacija iSgasdinty, pasitraukty| 16 (12,4 %) 48,2 %) 12 (15 %)
4 lentelé. Epilepsijos stigmatizacijos lygis
Stigmatizacijos lygis _ViSi ESA _ Vyrai ?’I“‘“’ys p reiksSmé . Kvorfaliacij? .
N=129N (%) |[N=49N (%) |N=80 N (%) R reiksmé (p reikSmé)
Mazas (<33 balai) 47 (36,4 %) 18 (36,8 %) | 29 (36,3 %) | p=0,216 R =0,07 (p =0,434)
Vidutinis (33-65 balai) 73 (56,6 %) | 30(61,2 %) | 43 (53,7 %)
Didelis (>65 balai) 9(7 %) 12 %) 8 (10 %)
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5 lentelé. ESA patiriamy jausmy ir sunkumu jvairiose srityse daznis

Patiriami jausmai ir sunkumai Daznis _ViSi ESA _Vy rai 1_\/Ioterys p reikSmé
N=129N (%)| N=49N (%) | N=80N (%)
Kaip daznai ESA Santykiai Niekada 48 (37,2 %) 16 (32,7 %) 32 (40 %) p = 0,077
susiduria su sunku- Kartais 55426 %) | 27(55.1%) 28 (35 %)
;’:ﬁ‘;s*ev?alrlose Daznai 2171%) | 6(122%) 16 (20 %)
Visada 43,1 %) 0(0 %) 4(5 %)
Darbas Niekada 33 (25,6 %) 9 (18,4 %) 24 (30 %) p =0,224
Kartais 44 (34,1 %) 18 (36,7 %) 26 (32,5 %)
Daznai 37 (28,7 %) 18 (36,7 %) 19 (23,7 %)
Visada 15 (11,6 %) 48,2 %) 11 (13,8 %)
Mokslas Niekada 47 (36,4 %) 12 (24,5 %) 35 (43,7 %) p = 0,059
Kartais 41 (31,8 %) 22 (44,9 %) 19 (23,8 %)
Daznai 35 (27,1 %) 13 (26,5 %) 22 (27,5 %)
Visada 6 (4,7 %) 2 (4,1 %) 4(5 %)
Seksualiniai Niekada 76 (58,9 %) 28 (57,1 %) 48 (60 %) p=0,411
santykiai Kartais 370287%) | 17(347%) | 20Q25%)
Daznai 11 (8,5 %) 2 4,1 %) 9 (11,3 %)
Visada 53,9 %) 2 4,1 %) 33,7 %)
Isankstinis Niekada 35 (27,1 %) 11 (22,5 %) 24 (30 %) p=0,611
neigiamas Kartais 64 (39,6 %) | 28(57,1%) 36 (45 %)
nusistatymas Daznai 24186 %) | 8(163% | 16(20%)
Visada 6 (4,7 %) 24,1 %) 405 %)
Kaip daznai jaucia susirtpinima? Niekada 12 9,3 %) 8 (16,3 %) 405 %) p = 0,066
Kartais 62 (48,1 %) 25 (51 %) 37 (46,3 %)
Daznai 39 (30,2 %) 13 (26,6 %) 26 (32,5 %)
Visada 16 (12,4 %) 3 (6,1 %) 13 (16,2 %)
Kaip daznai jaucia géda? Niekada 52 (40,3 %) 21 (42,9 %) 31 (38,8 %) p =0,353
Kartais 55 (42,6 %) 21 (42,9 %) 34 (42,5 %)
Daznai 17 (13,2 %) 7 (14,2 %) 10 (12,5 %)
Visada 53,9 %) 0(0 %) 56,2 %)
Kaip daznai jaucia baime? Niekada 20 (15,5 %) 13 (26,5 %) 7 (8,8 %) p=0,016
Kartais 60 (46,5 %) 22 (44,9 %) 38 (47,5 %)
Daznai 38 (29,5 %) 13 (26,5 %) 25(31,2 %)
Visada 11 (8,5 %) 12 %) 10 (12,5 %)
Kaip daznai jaucia lindesi? Niekada 30 (23,3 %) 18 (36,7 %) 12 (15 %) p = 0,025
Kartais 62 (48,1 %) 22 (44,9 %) 40 (50 %)
Daznai 32 (24,8 %) 8 (16,3 %) 24 (30 %)
Visada 53,9 %) 12 %) 405 %)
Kaip daznai jaucia, kad yra priklausomi | Niekada 42 (32,6 %) 16 (32,7 %) 26 (32,5 %) p = 0,362
nuo kity? Kartais 47364 %) | 17347%) | 30(37,5%)
Daznai 29 (22,5 %) 14 (28,5 %) 15 (18,8 %)
Visada 11 (8,5 %) 24,1 %) 9(11,2 %)

Stigmatizacija ir sociodemografiniai duomenys

Didelj stigmatizacijos lygj nustatéme 8 (10 %) moterims ir
1 (2 %) vyrui (p = 0,216), jis nepriklausé nuo gyvenamo-
sios vietos (p =0,881), issilavinimo (p = 0,355), uzimtumo
(p = 0,088) ir respondenty ziniy apie epilepsija (p = 0,722),
taciau vyresni asmenys buvo labiau stigmatizuojami nei
jaunesni (R = 0,2, p = 0,024).

Stigmatizacija ir Zinios apie epilepsija

Didesnis stigmos balas silpnai koreliavo su nuomone, kad
epilepsija - psichikos (R = 0,23, p = 0,01) ir nepagydoma
liga (R =0,37, p =0,000). I$ 32 (24,8 %) tikinéiy, kad epi-
lepsija yra psichikos liga, 5 (15,6 %) turéjo dideli stigmati-
zacijos lygi (palyginimui - didelis stigmatizacijos balas
nustatytas 4,1 % galvojanciy, kad epilepsija - ne psichiné
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liga), p = 0,026. Didele stigmatizacija turéjo 9,3 % manan-
¢iy, kad epilepsija yra iSgydoma (palyginimui - 2,3 % ti-
kin¢iy, kad epilepsija nepagydoma liga), p = 0,000.
6 (4,6 %) ESA priestarauty, kad jy artimasis gyventy su
ESA, taciautik 1 (16,7 %) is jy turéjo didele stigmatizacija
(5,4 % ty, kurie nepriestarauty), p = 0,013. Nustatéme silp-
na, bet teigiama koreliacija tarp stigmatizacijos isreikstu-
mo ir nuomonés, kad visuomené kitaip elgiasi ir bendrauja
su ESA (R = 0,37, p = 0,000). Nustatéme, kad beveik ket-
virtadalis (22,2 %) labiau stigmatizuoty ESA yra nelinke
padéti kitam priepuolio metu (palyginimui - tik 4,4 % ma-
Ziau stigmatizuoty ESA nepadéty kitam priepuolio metu),
p =0,152.

Stigmatizacija ir emocijos bei jausmai, patiriami
priepuoliu metu ar matant priepuolius

Ryskiai stigmatizuoti asmenys patiria didesng baime
(R=0,33,p =0,000), litdesj (R = 0,5, p = 0,000) ir gailesti
(R = 0,45, p = 0,000), matydami epilepsijos priepuoliy is-
tikta Zzmogy.

Stigmatizacija ir ESA patiriamuy sunkumuy daznis

Didesnis stigmatizacijos lygis vidutini$kai stipriai korelia-
vo su nuomone, kad ESA patiria sunkumy darbe ir moksle
(R = 0,58, p = 0,000), santykiuose (R = 0,59, p = 0,000),
seksualiniuose santykiuose (R = 0,41, p = 0,000) ir su nei-
giamu iSankstiniu nusistatymu prie§ ESA (R = 0,46,
p = 0,000). Kiek daugiau nei desimtadaliui (11 %) respon-
denty, mananciy, kad ESA susiduria su sunkumais dirbda-
mi ir mokydamiesi, nustatyta didelé stigmatizacija. Grupé-
jerespondenty, kurie nesusiduria su sunkumais dirbdami ir
mokydamiesi, aukstai stigmatizuoty asmeny nebuvo
(p = 0,000). Didesné stigmatizacija yra susijusi su nuomo-
ne, kad ESA daznai jaucia susiriipinima (R = 0,5,
p = 0,000), géda (R = 0,55, p = 0,000), baime (R = 0,6,
p = 0,000), litdesj (R = 0,62, p = 0,000) ir yra priklausomi
nuo kity asmeny (R = 0,68, p = 0,000).

Duomenys apie ESA patiriamy jausmy ir sunkumy
dazni pateikti 5 lenteléje.

REZULTATU APTARIMAS

Savo tyrimu nustatéme, kad ESA bendras stigmos lygio vi-
durkis - 39,3 + 16,5. Tai yra vidutinio lygio stigmatizacijos
balas. Toki pat bala (39,5 balo) gavo ir tyréjai Italijoje [8],
o Brazilijoje Sis skaic¢ius buvo saikingai didesnis -
46 + 18,22 [9]. Manoma, kad toki ESA pozitrio i sergan-
¢iuosius epilepsija skirtuma lemia sociokultiiriniai $aliy
ypatumai, taip pat sveikatos sistemos tvarka ir skirtingas
respondenty iSsilavinimas bei religingumas. Baker
2000 m. publikuotame tyrime, kuriame dalyvavo daugiau
kaip 5000 respondenty is 15 Europos valstybiy (Lietuva i
§i tyrima nebuvo itraukta), stigmatizuoti buvo 51 % res-
pondenty, o 18 % ESA nurodé jauciantys didele stigmati-
zacija [19]. Stigmos iSreikstumas Siame tyrime buvo ver-

224

tintas naudojant stigmos skale, sudaryta is trijy teiginiy:
jauciu, kad dél epilepsijos kiti zmonés jauciasi nejaukiai,
btudami $alia; jauciu, kad kiti asmenys mane vertina kaip
Zemesnés kokybés asmeni, ir jauciu, kad kai kurie zmonés
vengia mangs dél mano ligos (epilepsijos), i kuriuos tiria-
mieji rinkosi atsakyma ,, Taip* arba ,,Ne“. Maziausiai stig-
matizuoty ESA buvo Ispanijoje, o daugiausia - gyvenan-
¢iy Prancizijoje. Didesnis stigmatizacijos lygis koreliavo
su nerimu, neigiama nuostata, ilgalaikémis sveikatos pro-
blemomis, traumomis ir nepageidaujamu vartojamy vaisty
poveikiu [19]. Musy tyrime dideli stigmatizacijos lygi nu-
rodeé tik 7 % respondenty. Tokius rezultatus galimai lemia
paciy ESA poziiris i save, kaip savarankiskus, savimi pa-
sitikin¢ius asmenis, ir geros jy zZinios apie epilepsija
(93,8 % visy respondenty yra skaite apie epilepsija ar do-
méjesi ja). Daugiau ryskiai stigmatizuoty buvo motery, jos
reikSmingai dazniau negu vyrai nurodé manancios, kad vi-
suomené kitaip elgiasi ir bendrauja su ESA, taip pat reiks-
mingai dazniau nurodé manancios, kad ESA daznai jaucia
baime ir liudesi. Tokj ju poziiiri galima buty aiskinti prie-
laida, kad tyrimy rezultatais moterys yra linkusios biti la-
biau empatiskos, geriau suprasti neverbaling kiino kalba
[29]. Taip pat respondenty atsakymus apie ESA savijauta
lemia jy asmeninis santykis su liga - priepuoliy nenuspéja-
mumo faktas, epilepsijos kontrolés efektyvumas pacien-
tams kelia nerimo ir baimés jausmus.

Daugiau negu pusé miisy tyrimo respondenty nurodé
manantys, kad epilepsija yra neiSgydoma liga. Toki didelj
skaiciy galéty paaiskinti tai, kad tyrime dalyvavo pacien-
tai, tuo metu buve gydymo istaigoje, o i VUL SK Epilepsi-
josirmiego sutrikimy kabineta dazniausiai kreipiasi asme-
nys, kuriems priepuoliai kartojasi ar yra sunkiai kontro-
liuojami. Tai gali buiti esminis musy tyrimo trikkumas, ka-
dangi Sio tyrimo imties nuomoné neatspindi visy ESA po-
zitrio. Taciau i$ tyrimy rezultaty matome, kad ESA zinios
apie savo liga geréja - 2013 m. apklausos duomenimis,
epilepsija, kaip nekontroliuojama liga, nurode¢ 24,6 % (da-
bar - 20,9 %), 043,3 % ESA nurodé manantys, kad epilep-
sija yra psichiné liga ar tokios ligos simptomas (misy tyri-
me taip mananciy skaic¢ius sumazéjo beveik perpus - iki
24,8 %) [30]. Kadangi ziniy apie epilepsija trikumas ir to
keliamas nerimas galimai didina Sios ligos stigmatizacijos
lygi[19], pacienty Svietimas galéty bati viena esminiy stig-
mos mazinimo priemoniy.

Kaip ir 2017 m. atliktoje stigmos tyrimy metaanalizéje
[31], mes taip pat nenustatéme reikSmingy koreliacijy tarp
respondenty amziaus, lyties ir stigmos lygio, taciau stebé-
jome tiesioginj rysi tarp stigmos lygio ir susirtipinimo, gé-
dos, baimés bei litdesio jausmy (p < 0,05).

Tyrimo testinumas

Biity tikslinga §i tyrima pratesti ir jvertinti ESA gyvenimo
kokybe, kadangi ESA nurodomas stigmos dydis yra reiks-
mingai susijes su blogesne gyvenimo kokybe, sunkesniais
depresijos simptomais ir didesniu gydymui atsparios epi-
lepsijos dazniu [8]. Tam galéty buti naudojamas speciali-
zuotas ESA skirtas klausimynas QOLIE-31 (angl. Quality



Epilepsija serganc¢iy asmeny stigmatizacijos vertinimas

of Life in Epilepsy-31) [32], patikimas ir placiai tyrimuose
naudojamas Beck depresijos klausimynas (angl. Beck De-
pression Inventory II, BDI-II), skirtas depresijos simpto-
mams jvertinti, atskiriant juos nuo neretai panasiy nerimo
sutrikimo sukeliamy simptomy [33], ir gyvenimo kokybés
klausimynas SF-36 [34], siekiant gautus duomenis, tiriant
ESA, palyginti su bendros populiacijos gyvenimo kokybés
iverciais. Lyginant epilepsijos stigmos skalés rezultatus su
gyvenimo kokybés ivertinimo (naudojant QQV-65 klausi-
myna) rezultatais, gaunama reikSminga neigiama korelia-
cija [9]. Kitame tyrime daugybinés regresijos analizé paro-
dé, kad gyvenimo kokybés jvertis ir QOLIE-31 klausimy-
no dalis ,,Socialiné funkcija“ yra reikSmingiausi epilepsi-
jos stigmos dydj numatantys faktoriai [8].

ISVADOS

Svarbiausias veiksnys, lemiantis ESA stigmatizacija, yra
visuomenés ziniy apie epilepsija stoka: ketvirtadalis epi-
lepsija serganciy respondenty tiki, kad epilepsija - psichi-
kos liga, penktadalis mano, kad epilepsija - nekontroliuo-
jama liga, o du trecdaliai - kad liga nepagydoma.
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Summary

Introduction. Although 50 million people worldwide have epi-
lepsy, the prevalent negative attitudes towards them impair their
quality of life and limit opportunities to study and work. To our
knowledge, epilepsy stigmatization has not been studied in Lith-
uania. For this reason, we aimed to assess the attitudes to epilepsy
and epilepsy stigmatization in people with epilepsy (PWE).

Methods. In October 2019-March 2020, adult PWE com-
pleted a newly developed anonymous questionnaire composed of
8 socio-demographic and 20 closed-ended questions to assess ep-
ilepsy stigma. Stigmatization was assumed to be non-existing or
low at <33 points, average at 33-64 and high at 65-100 points.
MS Excel and IBM SPSS 21.0 were used for statistical analysis.
Statistical significance was assumed at p<0.05.

Results. 129 completed questionnaires were analyzed. Mean
age of the subjects was 36+15.8 years; 62% were women. Al-
though 93.8 % of PWE have heard/read about epilepsy (p=0.137),
24.8% of them believe that epilepsy is a mental illness (p=0.723);
66.7% think that epilepsy is incurable (p=0.798); 45% reported
that society treats PWE differently (more often women,
p=0.028), and 63.6% think that PWE face difficulties working
and studying (p=0.485). Mean stigma score is 39.3+16.5. The
score does not depend on socio-demographic data (p>0.05).
A higher score weakly correlates with older age (R=0.2,
p=0.024), although higher stigma scores correlate with the opin-
ion that epilepsy is a mental (p=0.026) and incurable illness
(p=0.000). Respondents with a higher stigmatization score are
more likely to think that PWE face difficulties working or study-
ing (R=0.58, p=0.000) and in relationships (R=0.59, p=0.000) as
well as that society has a preconceived negative attitude towards
PWE (R=0.46, p=0.000). Stigma level is higher when PWE feel
anxiety (R=0.5, p=0.000), shame (R=0.55, p=0.000), fear
(R=0.6, p=0.000), sadness (R=0.62, p=0.000) and consider to be
depended on other individuals (R=0.68, p=0.000).

Conclusions. Lack of knowledge about epilepsy is possibly
the main reason for epilepsy stigmatization at the average level: a
quarter of respondents with epilepsy believe that epilepsy is a
mental illness, more than a fifth believe that epilepsy cannot be
controlled and two-thirds believe that it cannot be cured.
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