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ASMENU, SERGANCIU EPILEPSIJA, SOCIALINES
PAGALBOS LUKESCIAI

Akvilé Virbaliené!, Aurelija Zebrauskaité', Tomas Virbalis!, Daiva Jurkutaityté?

IKlaipédos valstybiné kolegija, *Lietuvos serganciyjy epilepsija integracijos asociacija

Anotacija. Straipsnyje analizuojami asmeny, serganciy epilepsija, socialinés pagalbos liikes¢iai. Mokslininky nustaty-
ta, kad epilepsija daro poveikj visoms asmens gyvenimo sritims: asmens raidai, tarpasmeniniams santykiams, draugys-
tei, santuokai, Seimos gyvenimui, mokyklai, darbui, kasdienéms veikloms bei poilsiui. Baimé, klaidingas ligos suprati-
mas lemia socialing stigmq ir diskriminacijq visuomenéje. Todél svarbiausias pastaryjy mety uzdavinys yra sukurti ligos
psichosocialinio valdymo strategijq, pasiremiant epilepsijos ir socialinés paramos sgsajomis. Straipsnyje analizuojami
serganciyjy epilepsija psichosocialiniai iSgyvenimai. Pristatomas socialinio palaikymo konceptas, kurio turinys grin-
dziamas formaliais ir neformaliais pagalbos rysiais. Buvo iSanalizuoti interviu duomenys, kurie atskleidé, kad epilepsija
sergantys asmenys patiria stigmatizacija. Susirge epilepsija yra i§stumiami i§ darbo rinkos, patiria visuomengés atstimima
dél priepuoliy klinikinés iSraiskos, taCiau neretai blina atstumti ir savo Seimos nariy. Kitais atvejais epilepsija sergantieji
Seimose patiria stiprig kontrole bei perdéta globa. Epilepsija sergantieji patiria diskriminacija bandydami uzimti laisva
darbo vieta. Epilepsija sergantys asmenys nurod¢, jog i$ socialiniy darbuotojy labiausiai tikisi nuosirdaus bendravimo,
empatijos. Jie nori gauti informacija ir konsultacija rapimais klausimais. Epilepsija sergantys asmenys, gyvendami su-
varzyta gyvenima, susidurdami su saves vertinimo problemomis, yra issiilge veiklos, aktyvaus dalyvavimo visuomenés
gyvenime, todél laukia i§ socialiniy darbuotojy uzimtumo, veikly organizavimo.

Raktiniai ZodZiai: epilpesija, epilepsija sergan¢iy asmeny psichosocialiniai i§gyvenimai, socialinis palaikymas, pagal-

bos likesciai.

Ivadas

Sergant epilepsija, be sveikatos problemy, as-
menims iskyla daug socialiniy, psichologiniy ir
ekonominiy sunkumy. Epilepsija daro poveikj vi-
soms asmens gyvenimo sritims: asmens raidai, tar-
pasmeniniams santykiams, draugystei, santuokai,
Seimos gyvenimui, mokyklai, darbui, kasdienéms
veikloms bei poilsiui (Jambaque, Lassonde, Dulac,
2001, Krutulien¢, Bagdonas, Jakutien¢, 2012). Epi-
lepsija yra ryskiausias neurologinio sutrikimo pa-
vyzdys, kurj jmanoma efektyviai ir ekonomiskai
gydyti. Nesenos mokslinés studijos parod¢, kad tin-
kamai gydant, 70 procenty zmoniy, serganciy epi-
lespija, gali produktyviai ir visavertiskai gyven-
ti (Epilepsy in the WHO European Region, 2011).
Taciau kaip sergantysis jauciasi, kaip jis yra verti-
namas aplinkiniy priklauso nuo $alies ekonominio
i8sivystymo, kultiros, socialiniy ypatybiy. Todél
daugelis autoriy (Schneider, Conrad, 1983, Tem-
kin, 1994, Schacter, 2005, Butvilas, 2010) konsta-
tuoja, kad epilepsijos ligos istorija yra stigmatizaci-
jos istorija. Vadinasi, akivaizdu, kad gebéjimas val-
dyti liga mediciniskai néra pasiekimas, uztikrinant
serganciy asmeny saugumg. Nes stigmos nasta yra
sunkesné uz pacia liga. Yra keliama hipotezé, kad
socialiné parama gali sumazinti neigiamus 1étinés
ligos ir stresinio gyvenimo padarinius. Todél svar-
biausias pastaryjy mety uzdavinys yra sukurti ligos
psichosocialinio valdymo strategijg, pasiremiant
epilepsijos ir socialinés paramos sasajomis (Chary-
ton, Elliott, Moore, 2009).

Tyrimo problema. Palyginti nedidelis epilepsija
serganciy asmeny socialinés pagalbos lukesciy iSty-
rimas veda j nepagristus pagalbos modelius. Todél
tai i§ dalies riboja efektyvios pagalbos Siems asme-

nims galimybes. Mokslingje literatiiroje dazniau-
siai analizuojama $iy asmeny diskriminacija, dau-
giau akcentuojant medicinines pagalbos galimybes
suvaldant liga (Baillie, Newell, 2011; Brusturean-
Bota, Coada, Buzoianu, Perju-Dumbrava, 2013;
Elliott,2012; Hirshberg, 2012; Krutuliené, 2015;
Ambrazeviciute, 2015). Kai kuriuose tyrimuose
analizuojamos epilepsija serganciy asmeny psicho-
socialinés situacijos, taciau dazniausiai tik kiekybi-
niu aspektu, neatskleidziant $iy asmeny vidiniy bii-
seny, i§gyvenimy.

Tyrimo tikslas — atskleisti asmeny, serganciy
epilepsija, socialinés pagalbos luikescius.

Tyrimo objektas — asmeny, serganciy epilepsi-
ja, socialinés pagalbos lukesciai.

Tyrimo uZdaviniai:

1. Apibudinti asmeny, serganciy epilepsija, psi-
chosocialinius ligos i§gyvenimus.

2. ISnagrinéti asmeny, serganciy epilepsija,
nuostatas dél socialinés paramos likes¢iy.

Tyrimo metodai: mokslinés literatiiros analizé,
interviu.

Socialiniai epilepsijos ligos aspektai

Mokslinéje literatiiroje labai daug raSoma apie
neurologiniy létiniy, ligy simptomus, susirgimo
priezastis, ligos eigg ir t.t. Taciau mazai moksliniy
tyrimy apie zmogaus patirtis (iSgyvenimus), susir-
gus. Butvilas (2010) teigia, kad beveik néra duo-
meny apie gydymosi patirtj (ka reiskia gydytis me-
dikamentais, operuotis ar reabilituotis). Taip pat
mazai literatliros, kurioje biity pateikti socialiniai
sirgimo aspektai.

Epilepsijos liga pilna socialiniy barjery, truk-
danciy sergantiems visavertiskai gyventi. Germa-
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navicius (2008), Baccepman, Muxaiinos, TaOynuna
(2008) nurodo auksta epilepsija serganciy asme-
ny stigmatizacijos lygj, lemiantj jy socialinj funk-
cionavima, socialing adaptacija, socialing savei-
ka, socialinj tinkla, darbo galimybes, savigarba,
depresijos atsiradima bei bendra gyvenimo koky-
be¢. Bagdonas (2007), Muxaiinos (2010) teigia, kad
epilepsija sergantys asmenys, dél priepuoliy klini-
kinés iSraiskos pradeda jausti géda, kalte ir baime.
Jy dvasinj diskomfortg stiprina ir negaléjimas bu-
ti savimi, slapukavimas, patycios ir uzgauliojimai,
paaiskéjus daugumai nepriimtiny skirtybiy, kurios
veda prie asmens savistigmatizacijos. Asmuo pats
ima varzyti savo gyvenimg ir galimybes. Germa-
naviciaus (2008) nurodo, jog net iki 55 proc. ser-
ganciyjy epilepsija per gyvenima suserga depresija.
Depresijos rizika tiesiogiai susijusi su epilepsijos
priepuoliy kontrolés laipsniu: kuo blogesné epilep-
sijos priepuoliy kontrolé, tuo depresijos rizika di-
desné. Tarp asmeny su retai besikartojanciais prie-
puoliais depresija sergama re¢iau. Germanavicius
(2006), Onuna, ITamkosa (2010) konstatuoja, kad
tarp serganciyjy epilepsija atsiradus depresijai, sa-
vizudybés rizika padidéja 10 karty nei bendroje po-
puliacijoje. Dazniausiai savizudybe, kaip galimy-
be nutraukti kancig dél ligos, renkasi asmenys ilgai
sergantys epilepsija ir patiriantys sunkius nekon-
troliuojamus priepuolius. Pukinskaité, Maskalkova
(2009) pazymi, jog bandymai nusizudyti tiesiogiai
susije su epilepsija sergan¢iy asmeny elgesio stra-
tegijomis ir neadaptyviais psichologiniais gynybos
mechanizmais.

Neigiama visuomenés nuostata yra viena i$ pa-
grindiniy diskrimacijos priezasCiy. Epilepsijos
atveju, diskriminacija labiausiai iSryskéja darbiné-
je veikloje.

Gruzevskis (2002) nurodo, jog vienas svarbiau-
siy nedarbo padariniy epilepsija sergan¢iam zmo-
gui yra nuolatinis psichologinis nepasitenkinimas.
Tai sukelia frustracija, pasitikéjimo savimi praradi-
ma ir apatija, stipraus streso laikotarpius bei asmens
ir socialinio statuso praradimg. Staiga neteke darbo
epilepsija sergantys asmenys patiria depresijg, tam-
pa dezorientuoti gyvenime ir praranda pasitikéji-
ma savimi. Pagrindinis praradusio darbg epilepsija
serganc¢io asmens stresinis veiksnys yra netikrumas
dél savo profesinés ateities ir socialiniy rySiy suma-
z€jimas. Psichologinés problemos dél nedarbo yra
tuo didesnés, kuo mazesni yra socialiniai iStekliai
(iSsilavinimas, santykiai Seimoje, socialiniai rys$iai,
neprofesiniai interesai).

Epilepsija sergantys asmenys patiria gédos, kal-
tés jausma, priekaiStauja sau, kad negali iSlaikyti
Seimos (jei ja turi), abejojima savimi ir nereikalin-
gumo bei gyvenimo beprasmiskumo jausma, ma-
z¢ja jo psichosocialinis prisitaikymas. Bagdonas
(2007) teigia, jog dél iSgyvenamy neigiamy emoci-
ju keiciasi epilepsija sergan¢io asmens charakteris:
formuojasi islaikytinio, paslaugy vartotojo, lengva-
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ty gavéjo bruozai, kurie jvardijami ekstremalumu —
nuostatomis, kad asmens situacija ir visa, kas jam
atsitinka, priklauso nuo kity zmoniy, likimo, val-
dzios sprendimy, visuomeniniy ir labdaros organi-
zacijy, socialinés ripybos skyriy. Ilgalaikis socia-
linis pasyvumas skatina iSmoktg bejégiskuma: ,,as
nieko nesugebu®, ,,neturiu galimybiy*, ,,nesudary-
tos salygos®. ArpaHoBuu, YHTEeBCKH, BepexHas
(2010) pazymi, kad patiriama socialiné frustracija
gilina epilepsija sergan¢iy asmeny socialing atskir-
ti.

Epilepsija yra ir Seimos problema. Vaiky au-
kléjimas, namy tikio darbai, bendravimas, pramo-
gos ir kiti vedybinio gyvenimo dalykai pasikeicia,
ypac kai epilepsijos priepuoliai yra sunkiai kontro-
liuojami. Daznai §eimos démesys serganciajam pa-
laipsniui perauga j sekimo manijg, kadangi ripestis
serganciuoju perauga j ilgg draudimy sarasg. Viena
vertus, jie erzina tg, kuriam yra primetami, kita ver-
tus, draudimy nepaisymas supykdo sveikuosius Sei-
mos narius. Tuomet, kaip teigia Ried, Baier, Dennig
ir kt. (20006), epilepsija sergantys asmenys atkakliai
gina savo savaranki$kuma, o tai daznai sukelia Sei-
mos nariy nepasitenkinimg. Taciau Butvilas, Kris-
¢itnas, Endziniené ir kt. (2010) nurodo, jog epilep-
sija sergantys asmenys dazniau nei sveiki visuome-
nés nariai neturi partnerio, gyvena su tévais. Taigi,
sergantys asmenys jaucia suvarZymus ir apriboji-
mus socialiniuose santykiuose bei visuomeninéje
veikloje. Viena vertus, epilepsija sergantys asme-
nys turi priimti ligg ir jos sukeliamus suvarzymus
ir iSmokti gyventi toliau. Kita vertus, turi i§saugoti
ar atkurti savo vertés jausma ir pasitikéjimag savimi.

Asmeny, serganciy epilepsija, socialinis
palaikymas

Padedant asmenims valdyti socialinius ligos as-
pektus, reikia jiems padéti jsisamoninti, konstrukty-
viai i8reiksti, adekvaciai vertinti ir efektyviai valdy-
ti baime dél priepuoliy bei aktyviai spresti proble-
mas tarpasmeniniy santykiy ir socialinio gyvenimo
srityse (Ambrazeviciute, 2015).

Socialiné parama yra ramstis, kuris padeda as-
meniui ir suteikia prasmeés jo egzistencijai. Epilep-
sijos atveju socialiniai kontaktai ir Seiminiai santy-
kiai yra vieni svarbiausiy socialinés paramos Salti-
niy ir daro didele jtakg asmens gebéjimui susidoroti
su liga (Siqueira, Guerreiro, Pedroso de Souza,
2011).

Socialinis palaikymas paprastai apibtidinamas
kaip asmeniui potencialiai naudingi veiksmai, ku-
rivos atlicka artimieji, socialinio tinklo nariai ar
bendruomené ir kurie teigiamai veikia asmens
emocing sveikatg ar elgesj (Barker, 2003; Rimkus,
2013). Socialinis palaikymas asmenims, sergan-
tiems epilepsija, daznai yra pati didziausia pagal-
ba, nes jiems svarbu, kad jaustysi saugiai Salia pa-
sitikin¢io Zzmogaus. Vadinasi, socialinis darbuotojas



gali biti tas asmuo, kuris gali padéti kurti palaikan-
¢ius santykius su aplinkiniais Zmonémis.

Kalbant apie pagalbg asmenims, sergantiems
epilepsija, svarbu iSskirti suvokiamo palaikymo
reikSme. Pasak Rimkaus (2013), suvokiamas pa-
laikymas atskleidzia asmens pasitikéjima tarpusa-
vio santykiais su aplinkiniais ir pasitenkinimg i$ jy
gaunamo palaikymo. Taigi galime teigti, kad suvo-
kiamas palaikymas yra vienas i§ stipriausiy pagal-
bos saltiniy, rodanciy sékmingg asmens prisitaiky-
ma aplinkoje. Tokiu atveju pats socialinis darbuoto-
jas tampa vienu i$ socialinio tinklo nariu, teikian¢iu
tiek formalias paslaugas, tiek socialinj palaikyma.
Pagrindinis socialinio darbuotojo uzdavinys — su-
derinti visuomenés bei asmeny, serganciy epilepsi-
ja tikslus ir likescius, didinant jy pasitikéjima, savi-
verte ir prisitaikyma bendruomengje (zr. 1pav.)

Visuomeneé

Socialinis darbuotojas

1 pav. Socialinio darbuotojo tarpininkavimas (pagal
Urmoniené, 2002).

Socialinis darbuotojas, sickdamas, kad klientas
atkurty saveika visuomenéje, turi paskatinti kliento
pokyc¢ius. Biitent Sis gebéjimas reikalauja sociali-
nio darbuotojo profesionalumo konsultuoti bei in-
formuoti, taip pazadinti asmenyje jausmag buti rei-
kalingam, vertingam (Virbalien¢, 2015).

Socialiniu konsultavimu socialinis darbuoto-
jas turi galimybe siekti epilepsija serganciy asme-
ny probleminiy situacijy pokycio, todél tai galima
pavadinti intervencine veikla. Taigi socialinis dar-
buotojas, konsultuodamas epilepsija sergancius as-
menis, turi galimybe jgalinti juos savarankiskai ir
sékmingai jveikti iskylan¢ius gyvenimo sunkumus,
0 ne vien pasalinti tuo momentu aktualias proble-
mas. Informavimo bei konsultavimo metu siekiama
skatinti epilepsija serganciy asmeny norg dométis,
zinoti ir naudoti jiems skiriamg informacija, jos pri-
einamuma bei praktinj pritaikomuma.

Empatija ypac svarbi dirbant su Siais asmenimis,
nes leidzia pajausti kita asmenj, reaguoti j jo iSgy-
venimus. Taip leidziama klientui i$girsti save, pa-

justi savo verte, o tai yra lemiamas veiksnys jo pro-
gresui.

Socialinis darbuotojas, dirbantis su asmenimis,
serganciais epilepsija, pirmiausia turéty susipazin-
ti su Siy asmeny likesciais, susijusiais su socialiniu
darbuotoju (zr. 2 pav.).

Susipazink su mano

Suzinok, ko noréciau i$ gyvenimo?

Suteik man pagalbg

2. pav. Liukesciai, susije su socialiniu darbuotoju (pagal
Cymru, 2000).

Socialinis darbuotojas norédamas suteikti kva-
lifikuotg pagalba turéty buti susipazings su asmeny
serganciy epilepsija kaip grupés specifika. Kita ver-
tus, reikia nepamirsti, kad kiekvienas zmogus — in-
dividuali asmenybé, kuriai galima padéti tik esant
abipusiams pasitikéjimui ir priimant ja tokig, kokia
yra (Urmoniené, 2002).

Apibendrinant galima teigti, kad serganciyjy
epilepsijos liga psichosocialinis prisitaikymas la-
bai sudétingas, jvairialypis ir individualus proce-
sas, kuriam didelés jtakos gali turéti asmens socia-
linis palaikymas bei profesionali socialinio darbuo-
tojo pagalba.

Atlikta moksliné Saltiniy analize leido kokybi-
niam tyrimui suformuluoti du atvirus interviu klau-
simus, kurie padés atskleisti epilepsija serganciy as-
meny vidinius i§gyvenimus socialinés pagalbos la-
kescius.

Tyrimo metodai ir salygos

Tyrimo tipas — kokybinis.

Tyrimo imtis — 15 tyrimo dalyviy serganciy epi-
lepsija, kurie serga ne maziau kaip 7 metus bei pri-
klauso serganciyjy epilepsija asociacijai bei dalyvau-
ja Neijgaliyjy socialinés integracijos programoje.
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Tyrimo atranka — tiksliné.

Duomeny rinkimo metodas — pusiau strukti-
ruotas interviu. Interviu siekiama suvokti informan-
ty patirtj, suzinoti nuomones tiriamu klausimu, ku-
rias jie iSsako savais zodziais (Bitinas, RupSiene,
Zydzitinaite, 2008). Pusiau struktiiruotas interviu
metodas patogus tuo, kad grieztai neformalizuoja-
mas pasnekesys ir tarp klauséjo su tyrimu dalyviu
biina laisvesné atmosfera (Zydzitinaité, Stepanavi-
¢iene, Bubnys, 2008).

Duomeny analizés metodas — turinio content
analizé. Zydzitnaité (2005) teigia, kad turinio
content analizé yra validus metodas, leidziantis pa-
daryti specifines iSvadas, remiantis analizuojamu
tekstu. Tyrime démesys teikiamas asmeny sergan-
¢iy epilepsija, socialinés pagalbos lukesc¢iams.

Atlikto tyrimo duomeny apdorojimo proceso
pagrindiniai zingsniai:

* manifestiniy kategorijy iSskyrimas, remian-

tis ,,raktiniais“ Zodziais;

» kategorijy turinio skaidymas j subkategori-

jas;

» kategorijy/ subkategorijy turinio elementy

sutapimo identifikavimas.

+  Turinio duomeny interpretavimas (Zydzii-

naité, 2005).

Demografinés tyrimo dalyviy charakteristikos:
a) lytis: 6 vyrai, 8 moterys; b) amziaus vidurkis —
57,3 metai.

Byrimo  instrumentas.  Kokybinés  turinio
(content) analizés procese buvo analizuojami Sie
klausimai: 1. Kaip pakeité Jisy gyvenimgq liga? Ko-
kios pagalbos tikités is socialinio darbuotojo?

Tyrimo etika

Atliekant interviu, buvo laikomasi geranorisku-
mo, pagrabos orumo bei teisingumo principy. Ty-
rimo dalyviams buvo paaiskintas tyrimo tikslas ir
nauda, buvo uztikrintas anonimiskumas. Klausimai
buvo uzduodami pagarbiu stiliumi, buvo gerbiamas
dalyviy privatumas. Taip pat buvo sudarytos saly-
gos uzduoti tyréjui klausimus apie tyrimg ir gauti
informacija.

Tyrimo rezultatai

Klausimu ,, Kaip pakeité Jisy gyvenimg liga? *
siekta iSsiaisSkinti, kokig ir su kokiomis problemo-
mis susiduria epilepsija sergantieji.

Duomeny analizéje buvo i$skirtos septynios ka-
tegorijos: socialiné situacija, Seimos jtaka, reak-
cija j priepuoliy klinikine iSraiSka, gyvenimas
baiméje, savikontrolé, depresija. Pirma, sociali-
nés situacijos, kategorija sudaro keturios subkate-
gorijos: isstumimas is darbo rinkos (,,...kal grjizau
zinodamas diagnozg, darbe pasaké: ,,Arba pats is-
eini i§ darbo, arba i§varom...”), diskriminacija dar-
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bo rinkoje (,,...bandziau ieskot darbo kitur, bet vi-
sur tas pats atsakymas: ,, Tokie nereikalingi®, ,,At-
sitiks kas, o mes kalti liksim...”, ,,...ieSkojau darbo,
kai tik pamatydavo jrasa, numodavo ranka ir vis-
kas...), materialiné padétis (,,...mane islaiko Zzmo-
na, pensijos uztenka tik gydymui ...“), atstamimas
(,,...nelaiké ten manes saviske, nieko nesakydavo,
bet po priepuolio duodavo suprasti, kad viska su-
gadinau...“, ,,..musy visuomenéj alkoholikas ge-
riau vertinamas negu epileptikas...”). Antrg, Seimos
jtakos, kategorijg sudaro trys subkategorijos: at-
stiumimas (,,...po skyryby paréjau gyventi pas sese-
1], nes mama nepriémé, saké: ,,Pirma iSgyk, paskui
pareik®...), kontrolé (,,...gyvenau uzdara gyveni-
ma kaip vienuolyne, niekur eiti neleido ..., ,,...ne-
pasitikéjo, visur su manim &jo, stebéjo ...), perde-
ta globa (,,...vyras, nei$sigando, nepameté mangs,
kai susirgau, labai saugoja ...“). TreCig, reakcijos
i priepuoliy klinikine iSraiska, kategorija sudaro
dvi subkategorijos: fiziologiniai pojiciai (,,...prade-
du kartoti veiksmus automatiskai...”, ,,...krentu kaip
medis, paprastai j priekj, licka Zymés ant veido, ant
kiino...”), aplinkiniy reakcija (,,...ligoniai, kai nu-
krisdavau, pradédavo Saukti, klykti...”, ,,...Zmonés
Salinasi, j akis vengia zituréti ...*). Ketvirta, gyven-
ti bijant, kategorijg sudaro keturios subkategorijos:
ligos slépimas (,,...kad sergu nickam nesigiriu, kuo
zmonés maziau Zino, tuo man sveikiau...”), prie-
puoliai viesoje vietoje (,,...bijojau, kad juoksis, jei
iStiks priepuolis...), saviizoliacija (,,...labai ben-
drauti norisi, o eiti kur baugu, nesinori Zzmoniy gas-
dinti ...*), neigiami jausmai (,,...skaudina aplinkiniy
baimé ..., ,,...kai priepuoliai atsitinka gatvéje ar ne-
pazjstamoje aplinkoje, jauciausi klaikiai ...“). Penk-
ta, savikontrolés, kategorija sudaro dvi subkatego-
rijos: savikotrolés praradimas priepuolio metu (...
saves visai nekontroliuoju...”), savikontrolés prara-
dimas dél ligos (,,...pradéjau psichuoti, savo kailyje
nesitvériau, pablogéjo sveikata ...*). Sesta, depresi-
jos, kategorija sudaro viena subkategorija: nenoras
gyventi (,,...blina - gyventi nebesinori ...*).
PlanCitiniené, = Dambrauskaité, = Endziniené
(2004), Murauskaité (2008), Charyton, Elliott, Mo-
ore (2009) teigia, kad daugelis epilepsija serganciy-
ju nedirba, nors turi profesijg. Tyrimas parodé, kad
tik diagnozavus epilepsijg, asmuo yra iSstumiamas
1§ darbo rinkos, nors ne visada epilepsija kaip liga
serganCiam asmeniui trukdo tinkamai atlikti savo
pareigas. Tai, Bagdono (2007) teigimu, vyksta dél
darbdaviy neigiamos nuostatos epilepsija sergan-
¢iy asmeny jdarbinimo ir darbo: bendra neigiama
nuostata, baimé, kad gali atsitikti nelaimingas at-
sitikimas; manoma, kad epilepsija sergantis asmuo
yra maziau darbingas ir mazins organizacijos pel-
ningumg bei epilepsija serganc¢iu bendradarbiu bus
nepatenkinti kiti darbuotojai. Autorius pazymi, kad
epilepsija sergantys asmenys patiria diskriminaci-
ja, siekdami patekti j laisvg darbo vietg. Todél, kaip
nurodo Buitkuviené (2000), jei epilepsija sergantis



asmuo yra vedes, finansinés problemos uzgritina jo
partner] ir pakeicia Seimos pragyvenimo lygj, jeigu
asmuo yra nevede;s jis priverstas gyventi su tévais
nieng ir kt. (2010) nurodo, jog epllepsga sergantys
asmenys dazniau nei sveiki visuomenés nariai netu-
1i partnerio, gyvena su tévais.

Murauskaité (2008), pateikdama LESIA kar-
tu su Vilniaus universitetu, atliko visuomenés po-
zitrio | epilepsija sergancius asmenis bei epilep-
sija serganciy asmeny nuomonés apie visuomeneés
pozilrj j juos pacius tyrimy rezultatus pazymi, jog
abipusis stigmatizacijos laipsnis gana aukstas. Ap-
klausti salies gyventOJal nurodé, kad jie vengty ep1-
lepsija serganciy asmeny, nes nezino, kalp su jais
bendrauti arba nenori bendrauti, nes jauciasi ne-
patogiai dél galimy priepuoliy. Apklausti epilepsi-
ja sergantieji nurode, kad sveikieji juos laiko pras-
tesniais. ArpaHoBHY, YHTEBCKHH, BepemHaﬂ (2010)
nurodo, kad Zemas visuomeneés zmlq apie epilepsija
lygls apsunklna epilepsija serganciy asmeny situa-
cijg ir tampa pagrindine jy stigmatizacijos priezasti-
mi, kuri tiesiogiai lemia profesinés/darbinés veiklos
apribojimus ir socialing diskriminacijg. Tai visiskai
patvirtina tyrimo dalyviy interviu rezultatai.

Remiantis tyrimo analizés duomenimis, epilep-
sija sergantieji i§ savo artimyjy patiria stiprig kon-
trole. Epilepsija tuo paciu yra ir individo liga, ir Sei-
mos problema. Daznai Seimos démesys sergancia-
jam palaipsniui perauga j sekimo manijg, kadangi
rupestis serganc¢iuoju perauga j ilga draudimy sa-
ra$g. Viena vertus, jie erzina tg, kuriam yra prime-
tami, kita vertus, draudimy nepaisymas supyki-
na sveikuosius Seimos narius. Tuomet, kaip teigia
Ried, Baier, Dennig ir kt. (2006), epilepsija sergan-
tys asmenys atkakliai gina savo savarankiskuma,
o tai daznai sukelia Seimos nariy nepasitenkinimg.
Taciau tyrimo dalyviy interviu atskleidé, jog epilep-
sija sergantys asmenys i$ Seimos nariy patiria ne tik
kontrole ir globa, bet ir atstimima. Sis faktas epi-
lepsija serganciuosius ypa¢ skaudina.

Tyrimo dalyviy interviu rezultatai patvirtino au-
toriy teiginius, jog epilepsija sergantys asmenys gy-
vena bijodami. Stigmatizacija turi niokojanéiy pa-
dariniy jy emocijoms, mintims ir elgesiui. Bagdo-
nas (2007), Hirshberg (2012), Muxaitnos (2010)
teigia, kad epilepsija serganciy asmeny dvasinj dis-
komfortg stiprina negaléjimas biti savimi, slapuka-
vimas, patycCios ir uzgauliojimai, paaiskéjus daugu-
mai nepriimtiny skirtybiy, kurios veda prie asmens
savistigmatizacijos. Jeigu visuomenés narys turi
laisve pasirinkti, su kuo bendrauti be zalos sau, tai
epilepsija sergantys asmenys tokios laisvés neturi.
Dél priepuoliy klinikinés iSraiskos jie pradeda jaus-
ti géda, kalte ir baimg. Epilepsija sergantys asme-
nys gali tik izoliuoti save nuo visuomenés, kad ap-
sisaugoty nuo nemaloniy i§gyvenimy. Taip jie sava-
noriskai suvarzo savo gyvenimg ir galimybes.

Tyrimo dalyviy interviu rezultatai patvirtino, jog

epilepsija sergantys asmenys priepuolio metu pra-
Endziniené ir kt. (2010) nurodo, epllepsua sergan-
tieji jauciasi nepajégiis kontroliuoti aplinka, gali tik
prisitaikyti ir iSkesti, kadangi priepuoliai kartoja-
si net vartojant vaistus. Tai epilepsija serganciuo-
sius stumia ] neviltj. Jie pradeda abejoti savimi, pa-
tiria nereikalingumo bei gyvenimo beprasmiskumo
jausmg, mazéja jo psichosocialinis prisitaikymas.
Germanavicius (2006) nurodo, jog turédami neigia-
my emocuq net iki 55 proc. serganciyjy epilepsija
per gyvenima suserga depresga Epilepsija priskir-
ta neurologiniy ligy kategorijai. Ta¢iau Murauskai-
té (2008), Baillie, Newell (2011) pabrézia, jog epi-
lepsija negali buti visiskai atskirta nuo psichiatriniy
aspekty, vyraujanciy kai kuriems epilepsija sergan-
tiems asmenims. Endziniené (2008) pazymi, kad
asmenims ilgai sergantiems epilepsija ir/ar patyru-
siems ilgg epilepsing biiseng padidéja psichikos su-
trikimy rizika.

Aptariant, epilepsija sergan¢iy asmeny liukes-
¢ius dél socialinio darbuotojo, buvo isskirtos dvi
kategorijos: pagalbos santykiai, organizaciné
veikla. Pirmg pagalbos santykiuy kategorija su-
daro dvi subkategorijos: informavimas (,,...labai
laukiu skambucio, pranesSimo, kur, koks renginys
ivyks...”), konsultavimas (,,...namiskiais ne visa-
da galiu pasitikéti, reikia patarimo...”), bendravi-
mas (,,...Jaukiu nuoSirdaus bendravimo...”), empa-
tija (,,...tikiuosi supratimo...”), jealinimas (,,...lau-
kiu paskatinimo, nes kg pats sugalvoju, man atrodo
kvaila ir beprasmiska...”), socialinis palaikymas
(,,...labai svarbus palaikymas, nes mano karas uz
nepriklausomybe su sese dar tesiasi...). Antrg or-
ganizacinés veiklos kategorijg sudaro viena subka-
tegorija: dalyvavimas (,,...sudalyvauti kokiam nors
renginyje, Sventéje ar su gydytoja susitikti...”, ,,...
man svarbiausia buti uzsiémusiam, tada visokios
nesamones j smegenis nelenda ).
subjektyvi gerove siejasi su pu51ausvyra tarp lukes-
¢iy ir realybés. LiikesCiai — veiksmai, elgesio biidai
ar jausmai, kuriy epilepsija sergantys asmenys tikisi
i$ socialinio darbuotojo. Apibendrinant galima teig-
ti, jog epilepsija sergantys asmenys labiausia i§ so-
cialiniy darbuotojy tikisi pagalbos santykiy, parem-
ty empatisku bendravimu, jgalinanciu juos uzsiimti
veikla, atverian¢ia dalyvavimo visuomenés gyve-
nime galimybes. Taip pat tikisi palaikymo ieSkant
problemy sprendimo galimybiy.

ISvados

1. Sergantis asmuo ir visuomené epilepsijos ligai
suteikia simbolines prasmes, kurios jtvirtina sti-
gmatizuojamg pozitrj ir elgesj dél serganciojo.
Patiriama stigmatizacija bei diskriminacija su-
kelia epilepsija sergantiems asmenims frustraci-
ja — daug neigiamy emocijy, pasitikéjimo savimi
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praradima ir apatija, stipraus streso laikotarpius,
nereikalingumo bei gyvenimo beprasmiskumo
jausmg. Todél jie nuolat gyvena bijodami ir,
siekdami apsisaugoti nuo nemaloniy iSgyveni-
my, dazniausiai slepia savo liga, izoliuojasi nuo
visuomenés, mazéja jy psichosocialinis prisitai-
kymas. Tai vercia epilepsija sergancius asmenis
tapti visuomenés iSlaikytiniais ir iSmoko jaustis
bejégiais.

2. Socialinio darbuotojo pagalba epilepsijos prie-
puolio igyvenimo metu, prisideda prie sergan-
¢iojo galimybiy suvokimo stiprinimo. Taip pat
padeda optimizuoti serganciyjy dalyvavimg vi-
suomenéje dél patiriamy saugumo, bendrumo
jausmy, did¢jancio pasitikéjimo savo galimy-
bémis ir kitais zmonémis. Epilepsija sergantys
asmenys nurodé, jog i§ socialiniy darbuotojy
labiausiai tikisi nuoSirdaus bendravimo, empa-
tijos. Jie nori gauti informacijg ir konsultacija
rupimais klausimais. Epilepsija sergantys asme-
nys, gyvendami suvarzyta gyvenima, susidur-
dami su saves vertinimo problemomis, yra issi-
ilge veiklos, aktyvaus dalyvavimo visuomeneés
gyvenime, todél laukia i§ socialiniy darbuotojy
uzimtumo, veikly organizavimo. Jie tikisi pa-
skatinimo, jgalinimo bei socialinio palaikymo.
Socialinis darbuotojas turi sukurti funkcionalius
pagalbos santykius ir vykdyti organizacing vei-
kla.
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EXPECTATIONS OF PERSONS WITH EPILEPSY FOR SOCIAL ASSISTANCE
Summary

When a person has epilepsy, he/she confronts not only health problems but also social, psychological and economic dif-
ficulties. Epilepsy influences all the fields of life: personal development, interpersonal relations, friendship, marriage, fa-
mily life, school, work, everyday activities and leisure time. Due to neuro-epileptic and socio-demographic factors, per-
sons with epilepsy tend to feel stigma. It could be expected that it is the social worker who should help the persons with
epilepsy assess the disorder subjectively and take up a secure and self-confident position in the society.

The aim of the research is to reveal what expectations for social assistance the persons with epilepsy have. The subject
of the research is the expectations for social assistance of persons with epilepsy. The objectives of the research are as
follows: 1) to describe the psychosocial experiences of the disorder that the persons with epilepsy feel; 2) to analyse the
expectations for social assistance of persons with epilepsy. The research methods include the theoretical literature review
and an interview. The research data were collected through a semi-structured interview. 15 persons with epilepsy who
have the disorder for more than 7 years were interviewed. The method of content analysis was applied.

The results show that persons with epilepsy suffer from stigmatization. Having got epilepsy, they are frequently ousted
from the labour market due to the clinical aspect of the seizures, yet equally often they feel rejected by their own famili-
es. On the other hand, some persons with epilepsy feel an intense control and exaggerated care from their families. Per-
sons with epilepsy are discriminated when they try to occupy vacant job positions. This can be explained by a lack of
information about epilepsy in our society. Persons with epilepsy usually try to avoid unpleasant experiences and there-
fore conceal their disorder or isolate themselves from public life. In such a way, they constrict their lives and their own
opportunities. Persons with epilepsy stress that what they expect from social workers are sincere interaction and empat-
hy. They would like to obtain information and consultations about the issues that worry them. Persons with epilepsy are
inclined to a constricted lifestyle and frequently encounter self-esteem problems, as a consequence they yearn for active
work, active participation in public life, and that is why they expect the social worker to engage in planning their acti-
vities. They expect to be stimulated, empowered and get social support. The social worker, consequently, should create
functional relations of social assistance and engage him/herself in organising activities.

Key words: epilepsy, psychosocial experiences of the persons with epilepsy, social support, expectations for social as-
sistance.
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