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SANTRAUKA

Epilepsija vienas iS5 dazniausneurologing sutrikimy. Lietuvoje per metus priskauojama 1300
naup epilepsijos atvey (MOSES 2006), téiau epilepsija serg&n asmen psichosocialia
situacija ir specialieji poreikiai mazai tyéta sritis. Anketavimo #du buvo surinkta duomarapie
186 jvairaus amziaus epilepsija sergas asmenis (vaikus, suaugusius, pagyvenusius)e Api
epilepsija sergatmus vaikus informacija gauta iS vaikmoting. Tyrimo metu paaisjo, jog
epilepsija sergantiems suaugusiems asmenims (E®pjlepsija sergantiems vaikams (ESV) kyla
psichologing, tarpasmenini santykiy problemy. ESA daZniau nei ESV Seimos @ stigmy. ESA
jawiama stigma dazniausiaéma susijusi su neuroepilepsiniais ir sociodemogriais veiksniais.
Tyrimas parod, jog ESA ir ESV Seim poreikiai yra mazai tenkinami. Didziausi tirigja poreikiai
buvo informavimo bei psichologis pagalbos, taip pat reabilitacijos ir savipagalpngp. ESV
Seimoms taip pat reikalinga pagalba, susijusi skovarieZiara ir ugdymu. ESA iSreig&kmaitinimo

organizavimo ir labdaros poreikius. Dauguma ESAngazimti, t&iau poreikio dirbti neisreisk



THE ANALYSIS AND SITUATION OF MEETING OF SPECIALENE OF PEOPLE WITH
EPILEPSY

Master work

V.: VU Department of Social Work

SUMMARY

Epilepsy is one of the most common neurologicabrdisrs. Every year about 1300 people are
diagnosed having epilepsy in Lithuania. Howeveeg, $pecial needs and psychosocial situation of
these people is not extensively studied yet. Tha dave been collected about 186 people with
epilepsy of different age groups (children, adaltsl the elderly) by using questionnaires. Mothers
filled in the questionnaires in order to give infation about their children with epilepsy as they
could not do it themselves. The results of the aede show that both children and adults with
epilepsy have psychological and interpersonal icglahips problems. Adults face stigma more
often than families having children with epilepStigma is not related to neuroepileptical and
sociodemografical factors. Moreover, the reseahtws that special needs of both families having
children with epilepsy and adults with epilepsy aat fully met. Briefing, psychological support,
rehabilitation and involvement in mutual assistagoeups are essential for people with epilepsy.
Families having children with epilepsy also neesisiance concerning care and education of their
children. Adults with epilepsy are in the need béty and food supply. Most of the adults with

epilepsy are not employed, however, they did nptess the need to work.
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PRATARME

Epilepsija jvardijama kaip viena iS dazniauscentrires nerwy sistemos sutrikinp Epilepsijos
diagnoz nepriklauso nei nuo lyties, nei nuo amziaus, asis: ja sergama visame pasaulyje, o
kasmet iikstartiui Zmonip priskatiuojama iki 70 nauj epilepsijos atvej (Global Campaign
Against Epilepsy2003). Epilepsija yra specifinbiklé, tai rodo ilga Sio sutrikimo istorija, ilgi
bandymai surasti jai vigttarp kity sutrikimy ir ligu. Nors apie epilepsijbuvo Zinoma jau nuo
antikos laiky, tik XIX a. jai buvo rasta vieta tarp neurologirsusirgimy, pries tai epilepsija ikg
laika buvo priskiriama psichiniligy grupei.

llga laika kalbant apie epilepsgij buvo atsizvelgiama tik medicinirg Sio sutrikimo pus ir tik
praeito amziaus pabaigoje pétal daugiau kakdi apie psichologinius ir socialinius aspektusjaa
vis dar mazai émesio skiriama 8§ asmen poreikiams. Lietuvoje apie epilepsijkalbama
nepakankamai, ygatai liecia mokslo tiriamuosius darbus. Nors yra nemazaaistni apie
medicininius epilepsijos aspektus, psichosocialsisien funkcionavimas yra mazai tyéta sritis,

0 apie epilepsija sergam asmen (sutr. ESA) ir y Seimy poreikius ir j; tenkinimg Lietuvoje
Zinoma labai nedaug. Uzsienio litanatje pavyko surasti kelis tyrimus, kuriuose kordkae buty
kalbama apie ESA poreikius, Lietuvoje Si sritis ypa¢ skurdi atliekam tyrimy prasme.

Siuo darbusiekiama iSsiaiskinti ESA ir j Seimy psichosocialia aplinky ir patikslinti Sios
asmeim grupss specialiju poreikiy strukiira. Darbe nagrigfama poreikio samprata, kaip poreikiali
yra susi¢g su asmens funkcionavimu, taip pat analizuojama& ta8kcionavimas, jataka asmens
dalyvumui ir veikloms. Siame darbe kaftami apie asmens funkcionavim remiangs
Tarptautirgje funkcionavimo, negalumo ir sveikatos klasifil@ei (2004) pateiktu funkcionavimo
ir negalumo modeliu. Zmogaus funkcionavinapraSome remiantis dvigjinformacijos apie
sveikatos bkle daliy sgveika: pirmoji — susijusi su funkcionavimu ir negadu (apima &no
funkcijas ir strukiiras bei veiklas ir dalyvua), antroji — su aplinkyémis (apima aplinkos ir
asmenybs veiksnius). Darbe aptariameario funkcijas ir struktras (kaip jas paveikia epilepsija),
tatiau daugiausiadmesio skiriame veikloms ir dalyvumui (mokymasisinoimas), aplinkybms
(visuomers nuostatos, Seimos, mokytpdraug; poveikis ir pan.) ir $i veiksniy saveikai. Darbe

taip pat nagrigami ESA kylargios problemos ir poreikiai.

Epilepsija sergafiu asmen tyrimas yra pakankamai komplikuotaél dESA santykinai uzdaro
gyvenimo, todl nuoSirdziai dkojame Lietuvos epilepsija sergénjy integracijos asociacijos

prezidentei Danutei Murauskaitei uz pagatibpganizuojant tyrir.



1.]VADAS

1.1. Zmogaus funkcionavimas ir poreikiai

1.1.1. Poreikiy samprata. D¢l poreikio savokos daugiareikSmiSkumo, sunku surasti yigisoms
mokslinems disciplinoms tinkatmtporeikio apibgzima (Wright J., Williams R., Wilkinson J. R,
1998; Oliver A. J, Mossialos E., 2004; Asadi-Lari,Mamburini M., Gray D., 2004). Teoriniu,
praktiniu ir politiniu lygmenimis @ poreikiy apib&zimo bei vertinimo kriterip néra susitarta.
Poreikiy apibgzimas priklauso nuo visuomge vyraujaiy socialiny ir Kkultdriniy vertybiy
(Godfrey M., Callahgan G., 2000).

Sinonimy Zzodyne(1980) ir Dabartines lietuvy kalbos zodyng1993) poreikis apibidinamas
panasiai: tai, kas reikalinga, ko reikia, be kolaumstverti. Psichologijos atlasg2002) poreikis
nusakomas kaip motyvoawkos sinonimas, kuris apitlina stygiaus isern, veriarcia siekti
pasitenkinimo Poreikis parodo, kokiais atzvilgiais Zmogus stsisu savo aplinka bei savo paties
funkcijomis ir i$ ko kyla jo aktyvumotuai (Lietuviskoji tarybir enciklopedija 1982).

Socialires apsaugos kontekste poreikiai siejami su asmerkiftnavimu socialigje aplinkoje,
gyvenimo kokybe (Wen K. Y.,. Gustafson D. H, 200d3mens savarankiSkumu bei sociatiis
paslaugomis (ZalimienL., 2002). Teigiama, jogoreikis yra teisinis terminas, kurio pagalba gali
buti iSreiksti visuomess reikalavimai (Langan M., 1998), o vigioreikiy apibgzimai skirti
paslaug tiekimo visuomenei pagerinimui (Asadi-Lari M, Paek C., Gray D., 2003). Poreikiai
negali kuti tapatinami su norais, 0 poreikmastas — su iStekliais, kuriais disponuojama p@®is
tenkinti (Zalimiere L., 2002).

LondonoSocial Service Inspectora(@991, p. 12, cit. pgl. Parry-Jones B.ir Soulshy2001),
poreikius apibizia kaip individ; reikmes,jgalinartias atstatyti, pasiekti ar palaikyti priiméin
socialires nepriklausomys ir gyvenimo kokybs lygi, tai, ko reikia Zmogui ,pagstai
funkcionuoti tam tikroje sistemoje“ (Johnson L. @Q03), poreikiai yra kintantys ir galitb
suprantami, vertinami tik asmens raidos kontekSidfrey M., Callahgan G., 2000). Poreikiai yra
problemos, kurios turiii iSsprstos (Paterson D. J., 2001), tai sunkumakl@ su kuriais asmuo
susiduria ir reiksres, kurias jiems suteikia (Godfrey M., Callahgan Z000). Galima daryti iSvad
jog poreikiai — tai tam tikros reikrs, be kuny baty sunku iStverti ir kurios nurodo asmensaas
su jo aplinka ir funkcijomis beigalina pasiekti socialgnnepriklausomy® ir palaikyti gyvenimo

kokybes lygi.



1.1.2. Poreiky Klasifikacijos. Paia bendriausia prasme poreikiai litenagje klasifikuojami i
bendruosiusir specialiuosius(Gotfrey M., Callahgan G., 2000). Lowy L. (1968skyg keturias
bendujy poreikiy grupes:biologinius, fiziologinius, emociniussocialinius, dvasinius Towle Ch.
(1965) iSsky& panaSias bendiu poreikiy grupesfizinés gero¥s ir asmensyystymosi(Siai grupei
priskiriama sveikatos prieltia, maistas, pastéy galimyké vystytis emocionaliai ir protisSkai
santykiai su kitais zmo#mis ir dvasiniai poreikiaj kurie turi kiti matomi kartu su kitais zmogaus
poreikiais. Doyal ir Gough (1991, cit. pgl. Gotfr&§,, Callahgan G., 2000) aptabendruosius ir
specialiuosius poreikius, siedami juos su fizidilikimu ir asmens savarankiSkumu.

Siauresne prasme Zmogaus poreikiai klasifikuojamiris pagrindines aSis: biologinius,
psichologiniusir socialinius Biologiniai poreikiai siejami su gyvys iSsaugojimu ir josgsimu
(mitybos, Iytiniai), juos @lygoja organizmo strukita (LietuviSkoji tarybie enciklopedija 1982,
Rosen., F, 1977). Kai kurie autoriai (Doyal ir Gbu@991, cit. plg.. Sheaff W. R, 1996; Maslow A.
H, 2006) biologinius poreikiugzardijo kaip pagrindinius, bazinius, kiti (Ben ieters, 1954, cit.pgl.
Rosen., F, 1977; Danielsen G., 2005) prieSing&ky& biologinius ir bazinius poreikius teigdami,
jog baziniai poreikiai apima ne fizinslikima (kaip biologiniai), o ,tinkamus® (uztikrinafius
kokybiSka funkcionavimy) gyvenimo standartus. Psichologiniai poreikiaijeasi@ su motyvais ir
potraukiais, pvz.jspidZiai, teigiamos emocijos. Socialiniai poreikiadingi tik Zmogui, yra auksto
samoningumo lygio ir kryptingai ugdomi (LietuviSkojaarybiréje enciklopedijoje, 1982).
Apibréziant ir identifikuojant socialinius poreikius ypasvarbus yra socialinis kontekstas,
sureikSminamas profesionalo vaidmuo (Parry-Jones&ulsby J., 2001).

Sociologas Bradshaw J. (1972, cit. pgl. Kemp L.999 pirmasis iSskyr poreikiy rasis,
remdamasis socialipi paslaug klientams teikimu. Sis autorius atskyiskirtingas poreiki
dimensijas — asmens, profesionalo ar lyginamuajdubapibéziamus poreikius (Godfrey M.,
Callaghan G., 2000)aukiamg, norimg, Kitaip vadinam pajausy poreik (ang. k.felt need —
paio individo (tikslines grugs) suvokd poreilj; iSreiksig poreil§ (ang. k.expressedeed, kuris
apibidinamas kaip pajaustas poreikis, paverstas r&kpmasymo (reikalavimo) veiksmu (Bradshaw
J., 1972, cit. pgl. Kemp L., 1999), kitaip sakartbtygus reikalaujamoms paslaugoms (Paterson D.
J., 2001);lyginamgji poreik (ang. k.comparativgé — tai poreikis, nustatytas iSorinio sé&djo
remiantis aplinkybmis, kuomet individai yra lyginami su asmenimisyi&ms tokios reikrés jau
yra tenkinamos. Bradshaw J. (1972, cit. pgl. L. ged®99) dar skirimormatyviry poreik (ang. k.
normative need, kur aiskina kaip eksperto suvaktreikme remiantis visuome&rs normomis.
Lyginamasis poreikis yra dazniausiai naudojamagagistas siekiama tkle, kuria apibgzia
ekspertas. Pajausti poreikiaira taip daznai naudojami, ¢iau jie yra reikSmingi teikiant
pasiilymus politikai (Paterson D. J., 2001). BradshawRinch N. (2001) papikd Sia poreikiy
klasifikavimo teorip ir iSskye realyjj poreil, kuris apjungia miétas keturias poreilgi rasis.
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Realusisporeikis randamas, iSanalizavus narinsreikst, lyginamaji ir normatyvin poreikius ir
yra naudojamas kuriant polittKBradshaw J., Finch N., 2001).

Egzistuoja ir kitokios poreiki klasifikacijos. Poreikiai skirstomi fiziologinius, socialinius bei
savirealizacijos (Maslow A. H, 2006); materialininglvasinius (Galtung, 1980; cit. pgl. Sheaff W.
R., 1996); asmeninius, socialinius bei ekologiniMaliman, 1980; cit. pgl. Sheaff W. R., 1996);
egzistencinius ir aksiologinius (Max-Neef, 1991929cit. pgl. Jacson T., Jager W., Stagl S, 2004);
latentinius ir patvirtintus (Claynon, 1983; cit.Ip§heaff W. R., 1996); gyvybinius ir negyvybinius
(Wiggins, 1985; cit. pgl. Sheaff W. R., 1996); gguao eigos ir papildomus (Braybrooke D., 1968,
cit. pgl. Daniels N., 1981) ir t.t. Visos poraikklasifikacijos yra svarbios ir parodo poreikio
daugiareikSmiskumy tatiau Siame darbe mitos poreiky grupes pla&iau nebus nagrijamos.

Poreikiai taip pat yra klasifikuojami pagal svarbMaslow A. H. (2006) sudarporeiky
hierarchijos pirami¢ ir teige, jog kai kurie poreikiai yra reikSmingesni uz lgtur turi hiti
tenkinami pirmieji. Pagal mita autory pagrindiniai (piramids apdioje) yra fiziologiniai
poreikiai, auk8iau — saugumo, meés ir priklausomybs poreikiai, ketvirtoje vietoje yra savigarbos
poreikiai, penktoje — kognityvieji. Aukfausias pozicijas piraméfe uzima estetiniai ir
savirelizacijos poreikiai. Poreikiai tenkinami ne&Bai: tik patenkinus Zemesnio lygio poreikius,
gali bati tenkinami auksStesnieji (Maslow A. H., 2006). D@lis autony (Burton J. W., 1993;
Rosenberg M., 2003; Max-Neef, 1992; cit. pgl. D&@r G., 2005) kritikavo Maslow A. H. (2006)
poreikiy hierarchijos teorg ir teige, jog rera auksStesnj ir zemesnj poreikiy, poreikiai papildo
vieni Kitus ir visi yra latini Zmogaus pilnavertiSkam funkcionavimui uztikiin

Poreikiai klasifikuojamijvairiais pjiviais. Skiriama keliolika poreiki klasifikaciju (bendrieji,
specialieji; biologiniai, psichologiniai, socialaij laukiami, iSreiksti, lyginamieji ir normatyviai ir
t.t.), ta&iau visi yra susy tarpusavyje. Bendrieji ir specialieji poreikiai ligéduti skirstomi i
biologinius, psichologinius ir socialinius, taip tpa laukiamus, lyginamuosius, iSreikStus ar
pajaustus. Siame darbe, analizuodami poreikiusgidasiai remsires bendujy ir specialijy

poreikiy savokomis irjvairiais j pjuviais.

1.2. Specialieji poreikiai

1.2.1. Specialyjy poreikiy samprata. Specialieji poreikiai— tai specialios pagalbos reikm
(Armsrong D., 1995), atsirandanti zmarskirtybiy kontekste (Terzi L., 2005). Specialieji poreikiali
susig su tokiomis skirtybmis kaip negalia, sutrikimai, ligos (Terzi L., 2Q0& ypatingi asmens
gekejimai (pvz.: iSskirtiniai muzikiniai gabumai) (Noreh, 1993; cit. pgl. Terzi L., 2005).
Specialieji poreikiai parodo ne tik asmens skirg/bdoet ir socialids aplinkos ribotung
nesugeBjima patenkintikitokio asmens poreilgi (Terzi L., 2005), prisitaikyti pri&kitokio asmens
ypatumy (Dyson A., 2001; cit. pgl. Terzi L., 2005). Pamasspecialieji poreikiai apibziami
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LietuvosNegaliyjy socialires integracijogstatyme2004-05-11). Jie suprantami kaip specialiosios
pagalbos reikié atsirandanti é asmenggimty ar igyty ilgalaikiy sveikatos sutrikim (nggalumo
ar darbingumo netekimo) ir nepalanldplinkos veiksni.

Bendriausia prasme specialieji poreikiai klasifijami i socialinius, sveikatos ir ugdymosi
(Dyson A., 2001; Godfrey M., Callahgan G., 2000;lliBard R., Upton G., 1992). Specialieji
ugdymosi poreikiai akcentuojami kalbant apie vaikGalliford R., Upton G., 1992; Corbett J.,
1995), parodo ataikj tarp reah; vaiko gelgjimy ir to, ko iS jo tikimasi pagal amgzi(Wedell K.,
2003). Sie poreikiai siejami su negalia, elgesimoeiniais ir socialiniais sutrikimais, kurie ir
sukelia mokymosi sunkumus (Keil S., Miler O., Cdbh 2006).

Daugelis autori (Asadi-Lari M., Packhan C., Gray D., 2003; McPloer$/. et al., 1998) teigia,
jog sveikatos poreikiai yra pagrindiniai ir apimauk riSiy poreikius: socialia ir sveikatos
prieziira, apgyvendinimo, finansinius, ugdymo, darbo ir g0l transporto ir prieinamumo
poreikius. Doyal ir Gought (1992; cit.pgl. AsadifLd., Packhan C., Gray D., 2003) sveikatos
poreikius (kartu su asmens savarankisSkuima)dino kaip pagrindines zmanteises. Asmenims,
sergantiems chroniSkomis ligomis ar turintiems tiag&kyla daugiau socialiniporeikiy (Asadi-
Lari M., Tamburini M., Gray D., 2003): sveikatosikbes pokyiai sutrikdo asmens sociajin
funkcionavimy (riboja galimyke dirbti, mokytis, atlikti socialinius vaidmenis, keicia elge$).
Socialiny poreikiy tenkinimas mazina sveikatosikbés jtaka asmens funkcionavimui, tai parodo
holistine poreikiy prigimti (Perry-Jones B., Soulsby J., 2001). Daniels N8{)1%e tik sveikatos,
bet ir specialiuosius ugdymo/ugdymosi poreikius inadbaziniais (pagrindiniais), padedas
uztikrinti lygias asmens galimybes visuormjgn

Specialieji poreikiai taip pat skirstonji fizinius (mobilumas, kasdieninio gyvenimo veiklos,
skausmo valdymas, kontroliavimag)sichologinius (frustracijos tolerancija, pyko valdymas,
depresijos ir nerimo suSvelninimas)socialinius (adekvati tarpasmenin komunikacija,
diskriminacijos mazinimas aiveikimas), profesinius (profesinis mokymas, konsultavimas ir
pagalba ieSkant darbd)nansinius (neggalumo pasalpos, pelningas darbaskreacinius (poilsio)
poreikius (laisvalaikio veikloshplinkos kliuvinius (prieinamumas, transportavimas, apsipirkimas),
nuostai kliuvinius (netinkama kalba, iSankstis socialigs nuostatos (dazniausiai nepalankios), su
neigalumu susijusi stigmatizacija) (Livneh H., WilsbnM., Pullo R. E., 2004). PanasSiaiigaliyju
ir pagyvenusi asmen poreikiai nurodomi JAV Virdzinijos valstijo$rimekje poreiky jvertinimo
ataskaitoje (Tri-Annual Needs Assessment Repo2003—-2006): transportavimo; sveikatos
prieziaros paslaug (medicinires ir dantisto paslaugos, fizinerapija); prieglaudos; paramos Seimai
(pvz., atokepio) paslaug poreikis; poreikis atvejo analizei, konsultavimii uzZimtumo
paslaugoms; poreikis lavinimui (-si) ir ugdymuii)-¢reikalingas savarankiSkesniam gyvenimui

uztikrinti); poreikis pagalbinei technikai, poreskprivaiai pagalbai, paramai.
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Pagal Lietuvos Respublikos Socigknapsaugos ir darbo ministisakyna Dél specialyjy
poreikiy nustatymo ir g tenkinimo glygy bei taisykliy patvirtinimo @004-12-17; N. A1-283),
ISskiriamos trys specialjy poreikipy grupes: poreikis technis pagalbos priemeéms, poreikis
finansires pagalbos priemems ir poreikis socialiems paslaugoms. Siame darbe rengsim
Lietuvos jstatymuose iSskiriama specigdi poreikiy klasifikacija, papildydami g uZsienio
literatiroje (Livneh H., Wilson L. M., Pullo R. E., 2004ateikta specialiju poreikiy samprata ir
skiriamomis grupmis (psichologiniais, profesiniais).

Literatiroje skiriamos Sios speciajiy poreikih asmen grups: ndgalieji; pagyven asmenys
(Langan M., 1998; Kersten P. et al., 2000; Godfvey Callahgan G., 2000); ypatingais gabumais
pasizymintys asmenys (Norwich, 1993; cit. pgl. Térz 2005); vaikai, turintys raidos sutrikim
vaikai ir suaug sergantys sunkiomis ligomis — astma, diabetu £F&004; Soposnek D.T. et al.,
2005). Negalis asmenys skirstoma pagal amir sutrikimo polidi. Atskiriami fizinius ir
psichinius (H. White, 2002) arba fizinius, psidom ir intelekto (B. Huges, 1998) sutrikimus
turinciy asmen poreikiai.

Apibrézti ir suklasifikuoti specialiuosius poreikiusm lengva — dar sunkiau nei jau aptart
poreikio savoka. Specialieji poreikiai- filosofinis ir teisinis terminas, skirtingai erpertuojamas ir
suprantamas socialis apsaugos, Svietimo ir sveikatos srityse. Spegiaiokymosi poreikiai
siejami su vaikais; sveikatos ir socialiniai — sikais ir kitais amziaus tarpsniais. Daugeliu atvej
sunku nubézti riba tarp specialjju poreikiy risSiy (socialiny, finansiniy, profesiniy, mokymosi,

sveikatos ir kt.), jie tarpusavyje glaudziai sggijtenkinami kompleksiskai.

1.2.2. Specialijjy poreikiy vieta ndgalumo sitemoje. Nejgaliyju asmen integracijos,
socializacijos, specialjy poreikiy tenkinimo politika priklauso nuo visuom@npoziirio i nggalius
asmenis beigzokosneggalumasinterpretacijos. Visuomes nuostatas ngaliyju atzvilgiu atspindi
medicininisir socialinis poziaris i negaly ir asmens funkcionavig Siuos du pofirius galima
traktuoti kaip visuomeis poZiiri ir kaip jos raidos etapus. Pa#iy i nggaluny kitimas padeda
uztikrinti efektyva ekonomirs ir socialis pagalbos sistemnegaliesiems: pagal vyraujant
socialin mode| formuojama pagalbos sistema (Walch P. N, 20@%)}endinamos rigaliyjy teisss
(Quinn G., Degener Th., 2002).

Remiantismedicininiu poziariu, nggalumas suprantamas kaip liga, nenormalumas (HBges
2002), nggalaus asmens sawlDefining Disability, 2003), o ngalis asmenys — kaip invalidai,
bejegiai (Socialinis pranesimas2004). Sis po#iris koncentruojasi asmens psichikos ariko
trakumus ir neapima sociaia bei fiziks asmens aplinkos (Defining Disability, 2003),
funkcionavimo tikumai iSvedami iS sveikatosukliy ir pokyiy (TFK, 2004). Svarbiausiais
negalaus asmens poreikiais laikomi medicininis gydyma globa (Turmusani M., 2003).

11



Socialinei ir kultirinei individy reabilitacijai beveik neskiriamaohesio (Huges B., 2002).

Medicinin; nggalumo model pakeit socialinis — Zzmogaus teisimodelis(Quinn G., Degener
Th., 2002; Mabbett D., 2005).nggaluny zZitarima per Zzmogaus teisprizng, negalia suprantama
ne kaip asmens patologija, o kaip civilinir politiniy teisi apribojimo problema (Rioux M.,
Carbert A., 2003; Quinn G., Degener Th., 20@)cialinio modeligpagrind, sudaro negalios kaip
konflikto tarp Zzmogaus ir aplinkos suvokimas. i§#iyjy situacijos suétinguma salygoja ne
psichikos ar &no trikumai, o apribotas socialinis dalyvumas ar jo stdkimges B., 2002),
netinkama architektiné ir komunikaciré aplinka (Hahn H., 2002). Gydymas ir reabilitacija
pripaistamos svarbiomis sritimis, dau tai tik nedidel negaliyju poreikiy dalis Socialinis
praneSimas 2004). Tolesé neggaliyju integracija ir gyvenimo kokyb priklauso nuo aplinkos
keitimo, pritaikymo, visapusisksalygu savarankiSkam gyvenimui sudarymo. Socialinigakimo
modelis daug émesio skiria teisinei bazei, kuri yra igaliyju diskriminacijos, kilusios @ ju
turimy speciahljju poreikiy, mazinimo priemoé (Socialinis praneSimas2004). Teisia baz
pagista n¢galiyjy teisiy ir laisviy gynimu irjgyvendinimu. Teiés ir lais\wes leidzia naudoti, vystyti
Zzmogaus gedimus ir tenkinti zmoni poreikius. United Nations1987; cit. pgl., Noyoo N., 2004).
Quinn G., Degener Th. (2002) iSskypagrindines ngaliyju teises: teis | sveikah, tei i
aprmipinima bastu ir teig i kultaring raiSka. Rioux M., Carbert A. (2003) remdamosisngtiniy
tauty universalgja Zzmogaus teigi deklaracija (United Nations Universal Declaratiari Human
Rights,1948)eige, jog, nepaisant skirtyly) egzistuojatiy tarp individy, nggalieji turi politines,
ekonomines, socialines, kuilines ir vystymosi teises kaip ir visi Zmin Visuomea jpareigota
pactti jgyvendinti Sias teises fgaliesiems ir sutrikim (kognityviniy, jutimy, motorikos ir kt.)
turintiems asmenims. Ngaliyju teises uztikrina specialiosios pagalbos sistenub&rsnas (ten
pat).

Daugelis autori nagrirejo teisiy ir poreikiu sasajas. Marshall (1950; cit. pgl. Godfrey M.,
Callahgan G., 2000) @jp iSvados, jog teises ir poreikius sieja asmeltistpbés formos (civilire,
juridiné ir socialire). Socialire pilietybés forma yra pagrindin Jeigu ngaliyju ar sergaéiy
ivairiomis ligomis socialiniai poreikiaiéna tenkinami, Sie asmenys praranda galignigyvendinti
juridines ir civilines teises (ten pat). Rapha€d{Q; cit.pgl. Rosen., F, 1977), teigia jog pordikia
kyla i$ teisiy ir gali jomis tapti, poreikis negali tapti teigej jo ndmanoma patenkinti (ten pat).
Egzistuoja ir prieSingas pais | poreikiy ir teisiy rysi. Pasak Turmusani M. (2003) tessatsiranda
kaip atsaka$ poreikius ir yra politinio proceso, kuricki tenkinami poreikiai, dalis. Zmes turi
teises, kadangi turi poreikius (ten pat). Kai kungoriai (Langan M.,1998; Keil S., Miler O., Cobb
R, 2006; Corbett J., 1995)utd atsisakyti specialju poreikiy savokos nggalumo sistemoje ir

remtis tiktai Zmogaus teimis. Minéti autoriai teigia, jog specialieji poreikia tampgme etikete
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iSskiriartia asmen iS kity, asmenys suvokiami ir vertinami pagal jurimus specialiuosius
poreikius.

Egzistuoja ir tréiasis — biopsichosocialinis —poziaris 1 neggaluma, grindziamas dviegj
prieSprieSinik modely (medicininio ir socialinio) integracija. Remiantibiopsichosocialiniu
modeliy turi bati vertinami ne tik fiziniai domeip aspektai, bet ir kiti gyvenimo domenai, pvz.,
emocinis funkcionavimas, vaidmeraktyvumas, socialinis funkcionavimas, sveikatogog&imas,
bendras pasitenkinimas gyvenimu (Suurmeijer T. B.Reuvekamp M. F., Aldenkamp B. P.,
2001). Sis modelis labiausiai iSvystytd@rptautireje funkcionavimo, negalumo ir sveikatos
klasifikacijoje (toliau — TFK) (2004). TFK sukurta palengvintijvairiy negalumo aspekt
ivertinimui. Ji siekia suderinti skirtingus pa#us (biologin, psichologit ir socialin).

Neigalumas pripastamas kaip kintantis procesas, siejamas su asswvernsatos bkle, asmens
savylemis, socialine ir fizine aplinka ir giveiksniy tarpusavio santykiais. Pasak E. Maag (2006)
pokyiai viename iS $§i komponeni daro poveik asmens geffimui funkcionuoti ir dalyvauti
visuomesje. RemiantisTarptautine funkcionavimo, negalumo ir sveikatoasitikacija (2004),
asmens funkcionavimas tam tikroje srityje supram@sikaip ,sveikatosiklés ir aplinkybi (t. v.
aplinkos ir asmenyds veiksnip) saveika“ (1 pav.) (TFK, 2004, p. 26).

Sveikatos pokytis
(Liga)
. i +
Kano funkcijos )
ir strukiros Veiklos - Dalyvumas
Aplinkos Asmenylés
veiksniai veiksniai

1 pav.TFK komponent sgveikos schema (TFK, 2004, p. 26)

TFK naudojimo sritis yra labai plati. G. Stuckiat (2002) teigia, jog be sveikatos srities, TFK
galima naudotijvairiuose sektoriuose, pvz., ugdymas, darbas, ataskir nggalumo politika,
statistika ir pan. Taikant $isistem, galimaijvertinti asmens funkcionavimo galimybes bei rinkti
duomenis tarptautiniu mastu. Klinikiniame konteksie klasifikacija galima naudoti poreili
ivertinimui, reabilitacijos ir jos rezultatvertinimui (ten pat).

Medicininio negalumo modelio pakeitimas socialiniliarptautires funkcionavimo, negalumo ir

sveikatos klasifikacijosistemos sulkrimas suteik nggaliems asmenims teisr galimyke patiems
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isitraukti { sprendinn dél ju poreikiy patenkinimo p&mima ir asmenigs situacijos gerinimo

proces, o tai prisideda prie Sios asmegrupes integracijog visuomen.

1.2.3. Specialijjy poreikiy tenkinimo teisinis reguliavimas Lietuvoje. Lietuvoje siekiama
itvirtinti socialini negalumo model sukurta teisié baz reglamentuojanti rigaliyju asmen lygias
teises ir galimybes visuomgg, socialirts integracijos sistegn profesires reabilitacijos paslawg
teikima, specialjju poreikiy nustatyny ir tenkinimg ir pan. Pagrindinigstatymas Sioje srityje yra
Negaliyjy socialires integracijos jstatymas(2004-05-11, N. 1X-2228), kuris pakeitinvalidy
socialires integracijogstatyng (1998-10-22 ,N. 98 -2706).

Negaliyjy socialires integracijos jstatyme atnaujinta daugelis senojgstatymo nuostat
Dabatrtinisistatymas pagstas humanisku socialiniu paau { zmog; su negalia, ngalus asmuo
gali rinktis, ka jis nori ir sugeba daryti, o visuomenjsipareigoja pagti jam to pasiekti aujas
poziiris | Zmog su negalia,2004; MOSES 2006). Naujamestatyme nevartojamosa\®kos
invalidas invalidumas iteisinamos naujos savokos ir terminainggalumas neigalumo lygis
darbingumo lygisPakeista ir pati ngalumo samprata. Ngalumas naujamgtatyme apikiziamas
kaip ilgalaikis sveikatos tklés pablogjimas, dalyvavimo visuomeés gyvenime ir veiklos
galimybiy sumagjimas, atsirags ¢l asmens &no sandaros ir funkaijjsutrikimo bei nepalanki
aplinkos veiksni saveikos (Negaliyjy socialires integracijosjstatymas 2004-05-11). Tuo tarpu
senajamdnvalidy socialires integracijosistatymeinvalidumas buvo suprantamas kaifkle, kai
asmuo dl igimty ar igytu fiziniy ar psiching trakumy visai arba iS dalies negali paginti savo
asmeniniu ir socialiniu gyvenimugyvendinti savo teisi vykdyti pareig (Invalidy socialines
integracijosjstatymas, 1998-10-22).

[statymeatsiranda specialiy poreikiy savoka. Sie poreikiai buvo tenkinami ir arfieu, tasiau
dabartiniamestatyme specialieji poreikiai iSskirti iS bendror@diy srauto (Valentina A., 2005),
susistemintas speciajii poreikiy tenkinimas specialiomis pagalbos prieroms, kurios
negaliajam garantuoja lygias socialines, profesingglymo, integravima visuomeg galimybes
(Socialinis pranesimas2005-2006). Su mgalumo lygiu siejama Salpos pensija ir kita sonéali
paramaMOSES 2006).

Specialieji poreikiai nustatomi ir tenkinami pagtinéese nggaliyju veiklos srityse: buityje,
asmeniniame gyvenime, ugdymesi, dagf@rnveikloje ir visuomeniniame gyvenimB¢4l specialiyjy
poreikiy nustatymo ir ¢ tenkinimo glygy bei taisykliy patvirtinimg 2006-03-28). Specialieji
poreikiai nustatomi atsizvelgiantasmens amij neagalumo lyg ir darbingumo lyg Specialieji
poreikiai suskirstytij tris lygius: dideliy poreikiy lygis atitinka | invalidumo grug vidutiniy - II,
nedideliy — IIl.
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Negaliyjy socialires integracijos jstatymu (2004-05-11) jtvirtinama nauja ngalumo ir
darbingumo lygio nustatymo tvarka. Nurodoma, jogodegumo lygis nustatomas asmenims nuo 18
m. iki senat¢s pensijos amziaus, akcentuojamas ¢Sliko ne prarastas asmens darbingumas.
Invalidumo grupgs pakeitimas darbingumo lygiu sudaralygas objektyviaujvertinti asmens
sugekjima dirbti, gauti medicinias bei profesiés reabilitacijos paslaugas ir iSmoka&g€ialinis
praneSimas 2005-2006). Vaikams iki 18 m. nustatomas tikgakimo lygis, tai uZztikrina
palankesnes materialinealygas Seimoms, augindoms sunka ir viduting negaly turincius
vaikus (ten pat). Pensinio amziaus asmenims darbiogygis taip pat nenustatomas, nustatomi ir
tenkinami tik specialieji poreikiai.

Kaip jau buvo miata anksiau specialieji poreikiai tenkinami specialiosiosagplbos
priemorémis. Specialiosios pagalbos priemden( 1 lentek) skirstomos:i technires pagalbos
priemones, finansiés pagalbos priemones, socialines paslaugas (paregali kiti nustatomi
kompleksiskai — ne maziau kaip dviem specialiogi@galbos priemoni raSims). Socialias
paslaugos teikiamos pagrindse negaliyju veiklos srityse: asmeniniame gyvenime,
visuomeniniame gyvenime, buityje, ugdymesi, daijeinveikloje Socialinis praneSimas2004).
Socialires paslaugos apititiamos Socialiniy paslaug kataloge (2006-04-05), cia jos
apibidinamos pagal charakteristikas, pateikiami sodialipaslaug istaigy tipai. Socialiny
paslaug katalogereglamentuojamos naujos paslaugsys, kuri anksiau nebuvo $ocialinis
praneSimas2005-2006). Socialés paslaugos skirstom@dendssias ir speciadisias. Bendrosios
paslaugos teikiamos be nuola@snspecialisf pagalbos; specialiosios paslaugos - kai nepakanke
bendyju paslaug, gali hiti be nuolatigs specialist prieziaros (socialig prieziira) arba kai
nuolatire prieziara reikalinga (socialin globa). Bendrosios sociali® paslaugos apima taki
pagalla kaip informavimas, atstovavimas ir tarpininkavimasonsultavimas, maitinimo ir
tarnsporto  organizavimas, apinimas itiniausiais drabuziais ir avalyne, sociokuihés

paslaugos ir kt.
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1 lentek. Specialiosios pagalbos priemen

Techninés pagalbos
priemonés

Finansinés
pagalbos priemonés

Socialinés
paslaugos

1) terapinés ir funkcinio
lavinimo;

2) jtvarai ir protezai;

3) asmeninés apsaugos ir
priezitros;

4) asmens judamumo;

5) namy judamumo;

6) buty ir kity patalpy

1) socialin¢ pinigine
parama;

2) tikslinés kompensaci-

jos ir i¥mokos;

1) stacionarinés;
2) bendruomeningés;

3) pagalbos namuose;

baldai ir priedai;

7) bendravimo,
informavimo ir
signalizavimo;

8) produkty ir prekiy
naudojimo.

4) slaugos;
3) lengvatos
5) kitos.

Naujas n@aliyju integracijos modelis priartintas prie Europagisgos Sali modeli, atitinka
valstykes ekonomines galimybes ir siekia uztikrinti spagialporeikiy patenkinina (Socialinis
praneSimas2005—-2006), teisiSkaivirtina nagaliyjy lygias teises ir galimybes visuonigan

Siame darbe bus remiam&icialini paslaug jstatyme(2005) ir Socialiny paslaug kataloge
(2006-04-05), iSvardintomis bendrosiomis ir specgabmis paslaugomis bé&legaliyjy socialires
integracijos jstatyme (2004-05-11) iSskirtomis techré® bei finansids pagalbos priemeémis
poreikiams tenkinti. Taip pat bus atsizvelgiama kitas pagalbos GSis (psichologines,

psichoterapines paslaugas), kuriogran apibéztos miretuose jstatymuose. Psichologis,
psichoterapiés paslaugos, iSskiriamos remiantis uZzsienio litegatapie ESA psichosocialin

funkcionaviny ir specialiuosius poreikius.

1.3. Epilepsijos psichosocialies paseknés

1.3.1. Epilepsijos samprata,jvairove ir paplitimas. Epilepsija sergatiy asmen (sutr. ESA)
poreikiai mazai tyriati, todel prieS praddami aptarti ESA specialiuosius poreikius, patenessiek
tiek Ziniy apie ligy ir jos paplitin.

Epilepsijos samprata.Epilepsija — viena seniausiai apraggveikatos bkliy zmonijos istorijoje ir
viena dazniausismegen (neurologiny) sutrikimy. Ja sergama visame pasauly@jriose amziaus
grupsse, nepriklausomai nuo lyties ar kisa Zodisepilepsijayra kiles i$ graiky kalbos Zodzio,
kuris reiSkiaapimtas uzgrobtasatakuotagEpilepsija ir Seimal997,Atlas of Epilepsy Care in the
World, 2005). Daugelyje visuomenepilepsijai buvo priskiriama kosn@nmistiré reikSme: buvo
manoma, kad epilepsija — tai antgamtiSkas fenomew@akurios kuliiros epilepsy traktavo kaip

bausme uz dalyvavim uzdraustuose aukojimuose, uz blogus veiksmus,iovdleankh (Global
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Campaign Agains Epilepsy2003). llg laika epilepsija buvo priskiriama psichipiligu grupei
(Friedlander W. J., 200Xtlas of Epilepsy Care in the Woyld005). Tik XIX amziuje, atsiradus
moderniajai neurologijai, buvo atskirtos psicianr neurologigs ligos. Epilepsija buvo ,perkelta®
i$ psichiatrijos neurologijos srit

Remiantis Pasaukis sveikatos organizacgoleidinyje Pasaulire kampanija prie$S epilepsij
(Global Campaign Agains Epileps2003) pateiktu epilepsijos apédimu, epilepsija suprantama
kaip letinis neuzkréiamas smegensutrikimas. Kituose Saltiniuose epilepsija ag#mma panasiai:
ji suprantama kaip cent@a nery; sistemos sutrikimaB¢omfield E. B., Cavazos J. E., Sirven ). I.
2006), fizinis smegan funkciju sutrikimas Report of the 2003 National Conference of Public
Health and Epilepsy, 2003 neurologig liga, kuri sukelia trumpalaikius smeggrelektrinio
funkcionavimo nuokrypius, vadinamus priepuoliaiad@s C., 2005). Marson A., Ramaratnam S.
(2005) nurodo, jog epilepsija yra daugiau nei véesatrikimas, tai — sutrikimvisuma. Siek tiek
Kitaip epilepsia apibkzia Smith D. et al. (1999), kurie teigia, kad epdga rera sutrikimas kaip
toks, tai galvos smegerpusrutuliy sutrikimo simptomas, su skirtinga etiologija, kpriklauso nuo
amziaus, kuriame prasideda priepuoliai.

Kalbant apie epilepsij svarbu aptartepilepsijos priepuoliar priepuolio savokas bei skirtumus
tarp u. Epilepsija diagnozuojama, kai asmuo patiria daugiei vien neiSprovokuat (nesusijug
su jokiatmine zinoma iSorine priezastimi) priepyokurio kilmé¢ yra smegenyseThe National
Society for Epilepsy2004; Bromfield E. B. Et al., 2006). Dazniausargant epilepsija reikalingas
testinis gydymas, naudojant vaistus, kartais reik@irchirurgig intervencija, tuo tarpu pavieni
priepuoliy terapijai vaistai epilepsijai gydyti dazniausiareikalingi. Epilepsini priepuoli tipas,
daznumas ir vieta, kur jie kyla, gali padidinti gfsbsocialines problemas. Priepuoliai gali pazeisti
smilkinio skilti ar limbines strukiras, kurios yra susijsu emocijomis, taip pat ziés srif, kuri
reikalinga kognityviniam ir fiziniam funkcionavimu{Shafer P. O., 2002). Siukl¢ lemia
socialinius sunkumus, pasireisSkéuns aukStu nedarbo lygiu, asmenine izoliacija,rstigReport of
the 2003 National Conference of Public Health ampldpsy, 2008 Seimos funkcij sutrikimus,
sumazjusias laisvalaikio galimybes ir padjds; nerimo, depresijos lyglyginant su epilepsija
nesergadiais asmenimis (Jacoby A., Baker G. A., Steen K.jr1996).

Apibendrinant epilepsijos agokos apibézimus, galima teigti, kad epilepsija yra smegen
funkciju sutrikimas, diagnozuojamas tuomet, kai asmuo ipatiaugiau nei vien epilepsijos
priepuol ir kuriam dazniausiai reikalingagstinis gydymas. Epilepsija galiib jvardijama kaip

buklé, sukelianti asmeniui socialinio ir psichologinimkcionavimo sunkum

Epilepsijos jvairové. PrieS kalbant apie skiriamas epilepsijasis, svarbu aptarti epilepsijos
priezastis. Nra vienos epilepsijos priezasties, jos kilmali lemti daugelis veiksni Rades C.
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(2005) skirsto epilepsijos priezastislvi grupes: nezinomos ir gadilos Kilti dél esminy smegen
pakenkimy ar ligy, pvz., smegan infekcijos, gimdymo traumos, meningito kartu sikteane
infekcija, tuberkuliozs, smegem traumos, cerebrinio paralyziaus, insulto, alkaholharkotiky
vartojimo ir kt. (Rades C., 2005; A. Gramstad, 2008aikyskje epilepsijos atsiradialabiau
salygoja galvos traung meningito, encefalito paseks) suaugusju amZziuje — smegenaugliai,
kraujotakos ligos, galvos traumos.

Skiriamos kelios epilepsijos Kklasifikacijos. Vien& epilepsijos skirstym yra susis su
minétomis prieZza&iy grupsmis. Epilepsija skirstoma idiopatine, kai priezastys nezinomos, t. .
néra tyrimais patvirtini organini; priezasiu epilepsijai atsirastifrom Prejudice to Hope2001;
The National Society for Epileps3004) irsimptomatig, antrirg ar su situacija susijusepilepsi,
kai priezastys yra zinomog$om Prejudice to Hope2001; The National Society for Epilepsy
2004). ISskiriama irkriptogenire epilepsija, kuk baty sunku priskirti prie generalizuotos
idiopatines ar simptomatiés (Marson A., Ramaratnam S., 2005). Moterys dasmalsuserga
besimptome (generalizuota idiopatine ar kriptogephapilepsija, vyrai — simptomatine (Christensen
J., Kjeldsen M. J., Andersen H., Friis M. L., Sides P., 2005).

Kita epilepsijos klasifikacija gsta priepuoli tipais ir ju lokalizacija. PagalTarptautire
(ang. k.patrtial, focal), irgeneralizuotusRades C., 2005Epilepsija ir Seima 1997). Taip pat
ISskiriami neklasifikuojami priepuoliai (Taylor M. P., 2001). Dalipipriepuoly zidinys yra tik
vienoje smegan skiltyje, yra dvi Si priepuoluy grupes:paprasti kai ssmore neprarandama ir
kompleksiniaiar sudttingi, kai samore sutrinka Global Campaign Against Epileps2003;From
Prejudice to Hope2003;MOSES 2006; A. Gramstad, 2006). Zidininiai (daliniaiigpuoliai gali
pereiti 1 generalizuotus Hrom Prejudice to Hope2003; A. Gramstad, 2006). Generalizuoti
priepuoliai apima abi smegerpuses ir slygoja visiSks arba kintant ssmores praradim. Sie
priepuoliai skirstomii kelias grupes, pvz.toniniai-kloniniai, dar vadinamigrand maj didieji
traukuliy priepuoliai miokloniniai absensaszinomas kaigetit mal atoniniai, dar vadinamdrop
attacksir kiti (Global Campaign Against Epileps2003,Epilepsija ir Seima1997). Laiko tarpas
tarp patiriama priepuoly ar ju klasterip gali hiti nuo vienos valandos iki vignar net dvej mety
(Global Campaign Against Epilepsg003), kai kurie asmenys patiria tik vienasies priepuadl
kiti — daugiau nei vienogdisies (Rades C., 2005he National Society for Epileps2004). Engel J.
Jr. (1995) nurodo, jog zidinénr generalizuota epilepsija skirstomaliopatirg ir simptomatir bei
kriptogenire epilepsij. Idiopatire generalizuota epilepsija yra nulemta genetiféktoriy, o
simptomatigs epilepsijos priezastys yra susijusios su auglisiteroze, smeganpazeidimais
(Marson A., Ramaratnam S. (2005).
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Dar viena klasifikacija gsta epilepsijos sindromine analize. Identifikuoientai skirtingy
epilepsijos sindromp— sutrikimy kompleksi, charakterizuojam specifiniais simptomais, susijusiais
su priepuoliais (Rades C., 2005). Klasifikuojanileggsija vien tik pagal priepuolius, prarandama
dalis svarbios informacijos apie epilepsija sergamtog; ir paius epizodus, o iSskiriant epilepsijos
sindromus, atsizvelgiamadaugyle veiksni;, pvz., priepuoli tipa, elge$ priepuolio metu (kada
priepuolis prasideda, kaip vystosi), taip pat ggadgRades C., 2005).

Siame darbe nebus remiamasi kuria nors vienapsjjites klasifikacija. Kadangi darbas yra

Zvalgomojo pohdzio, epilepsijosg/oka darbe bus traktuojama bendriausia prasme.

Epilepsijos paplitimas. Epilepsija yra daznas sutrikimas, Salia kurio beilsatos probleny, kyla
daugyle socialiny, psichologini ir ekonomini sunkunmy. Teigiama, jog tarp neurologiniligy
epilepsija yra antra pagal daznupo galvos skausmd-fom Prejudice to Hope2001). Epilepsija
sergama visose amziaus gts@, visuose visuomeés sluoksniuose, nepasétds reikSmingas
skirtumas tarp sergéiy kaimo ir miesto vietoése From Prejudice to Hope2001; The National
Society for Epilepsy2004).

Reynolds E. H. (2002) nurédkad beveik 50 milijon Zmoni; visame pasaulyje serga epilepsija.
Pasauligs sveikatos organizacijos leidiny§&obal Campaign Against Epilepg2003) nurodoma,
jog is tikstartio Zzmoni, ne maziau kaip trys, o kai kuriose atskirose detdaugiau kaip 40 (tai
sudaro 4 %) zmoniserga epilepsija. Kiekvienais metaigkgtartiui Zzmoniy priskatiuojama nuo
40-ties iki 70-ties nauj epilepsijos atvej. Lietuvoje epilepsija sergaémju ar kada nors sirgugi
priskatiuojama 37 000, apie 180 000 asmdyent viem karta gyvenime yra patyr epilepsijos
priepuol, per metus prisk&iuojama 1300 nauj epilepsijos atvey (MOSES 2006). Epilepsijos
paplitimo duomenys dna tikskis, kadangi epilepsija ne visada nustatorélariboty diagnozavimo
Saltiniy bei profesional traikumo (Reynolds E. H., 2002).

Epilepsija dazniau serga vyrai nei moterydlds of Epilepsy Care in the Woyl@005).
Paprastai epilepsija yra siejama su vaikais ir gamirsuaugusiais. Didziausias ESA sk
pastebimas amziaus gije iki 20-ties mai (MOSES 2006;From Prejudice to Hope2001), poy
seka suaugusieji ir vidurinio amziaus gts@smenysHrom Prejudice to Hope2001). Suaugusjiu
grupije mazja naujai susirgusgju epilepsija skaius (MOSES 2006), o vyresniame amzZiuje Sis
skatius iSauga WMIOSES 2006; Rades C., 2005; Moddzelesky A., 2006, UedpiE., 2006).
Moddzelesky A. (2006) nurodo, kad mazdaug 1 iS Z6tbny virS 60 mef amziaus serga
epilepsija, Si amziaus grépvardijama kaip spérausiai auganti epilepsija sergaju asmen
grup:. Epilepsija senyvame amziuje daugeliu atvesivysto kaip bendr sveikatos problem
rezultatas (Rades C., 2005; Brodie M. J., Kwan2B05) ir pasizymi netipiniais simptomais.

Pagyver zmores dazniausiai nej&a auros, jiems nelgingas automatizmas (Magill-Lewis J.,
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2006), todl ji gali bati painiojama su normaliais sgimo Zenklais (Rades C., 2005; Brodie M. J.,
Kwan P., 2005), sunkiai diagnozuojama ir gydomaaidihgos diagnoxs problema aktuali ir
kitoms amziaus grumns. (Magill-Lewis J., 2006).

Epilepsija daznai stebima kartu su kitais sutriken&eveik 30 % protiSkai atsilikusiasmen
serga epilepsija, autist- 30 %, asmaep turin¢iy cerebrin paralyziy — 28 %. Tokius asmenis,
kuriems epilepsija pasireiSkia kartu su kitais igutrais, yp& sucttinga gydyti (Moddzelesky A.,
2006).

Apibendrinant galima teigti, jog epilepsija yraemas iS labiausiai paplitusineurologini
sutrikimy. Epilepsija gra vien jaum Zmoniy ar nuo gimimo turima liga, ji gali atsirasti batrkame
amziuje nepriklausomai nuo lyties, éasar socialigs padties, daznai pastebima kartu su kitais

sutrikimais.

1.3.2. Epilepsija ir asmens funkcionavimagdermann B. P., Whitmann S. (1986), Hermann P. B.,
Seindenberg M., Bell B. (2000) iSskiria veikgnsalygojarciy epilepsija sergaiyjy fukcionavimo
sunkumus, grupes: heuroepilepsiniai veiksnia{amzius, kuriame prasipb epilepsija, epilepsijos
etiologija, priepuoly tipas, epilepsijos truke ir kontrok); 2) psichosocialiniai veiksniai
(prisitaikymas prie epilepsijos, stresinivykiu pasireiSkimas, suvokiama stigma ir diskriminacija;
Herman B. P., White S. (1986) prie psichosocialwveiksni, priskiria priepuoly baimg, kontroks
lokusa, gyvenimoivykiy pasikeiting, socialig param); 3) gydymas vaistai$Pasak Herman B. P.,
Whitmann S. (1986) Si veikanigrup: apima vaisi tipa, vaisii nevartojima, Herman P. B.,
Seindenberg M., Bell B. (2000) jai priskiria monatgija ar politerapip). Herman P. B.,
Seindenberg M., Bell B.(2000) iSskiria ir ketgirteiksniy grupe: sociodemografinius veiksnius

(amzius, Iytis, iSsilavinimas).

1.3.2.1. Epilepsija ir psichinis funkcionavimasPagal De Souza E. A. P., Salgado P. C. B. (2005)
didziausy poveik asmens funkcionavimui turi neuroepilepginiveiksniy psichosocialinis
pasireiSkimas: asmuo vertina save igfunkcionavimo kokyk pagal patiriam priepuoliy savybes
(sunkuma, pasireiskimo daznugn chroniSkum). Shafer P. O. (2002) teigimu, psichosocisin
problemos gali kilti tiesiogiai iS5 epilepsijos apsj gydymo arba iS netiesioginigyvenimo su
sutrikimu pasekn.

Epilepsija siejama su padijdsiu psichologini sutrikimy lygiu (Baker G. A., 2002). Daugelis
autory (Blumer D., 2002Attarian H. et al., 2003Austin J. K., Dunn D. W., Perkins S. M., Shen
J., 2006; De Souza E. A. P., Salgado P. C. B., Ro@Bodo, kad ESA iminga depresija. Ji
suprantama kaip normali reakcijaliga ir jos sukeltas socialines bei asmenines pasekmes
Depresijos pasireiSkimas kinta priklausomai nuo iao® ir lyties. Suaugusieji dazniau patiria
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depresiy ir nerimg (Ettinder A. B. ir kt., 1998) ir stipriau iSgyverl epilepsijos nei vaikai (Austin
J. K., Dunn D. W., Perkins S. M., Shen J., 200&iat vailky depresija daznai lieka nepasiteh
nes jos pasireiSkimas skiriasi nuo suaugusi{Svoboda W. B., 2004): pasireisSkia griautian
elgesiu, irzlumu (Ettinder A. B. ir kt., 1998). Mwims, sergatioms epilepsija, depresija stebima
daZniau nei vyrams (Austin J. K. et al., 2006). &presija siejamas didesnis suigcitarp
sergadiyjy epilepsija skaius (Magill — Lewis J., 2006). Suicido tikimybnetiketos mirties atvejai
Siai asmen grupei stebimi dazniau nei likusiai populiacijadidi (Berg A., 2001; Blumer D., 2002;
De Souza E. A. P., Salgado P. C. B., 20RBport of the 2003 National Conference of Public
Health and Epilepsy, 20Q&ttarian H. et al., 2003).

Sergantys epilepsija jaasi nesaugs (De Souza E. A. P., Salgado P. C. B., 2005)zyas$
zemesniu sas vertinimu (Westbrook L. E., 1990, Baker G. A.02) maziau pasitiki savimi
(Nordli D. R., 2001). Pasitdfimas savimi kinta priklausomai nuo amziaus. VaikiaZniausiai
nesureikSmina priepuali nesuvokia stigmos, nej@a jos poveikio. Tuo tarpu paaugliir
suaugusijy pasitikjimas savimi maga, priklausomai nuo priepualipasireiskimo laiko, vietos
(vieSumoje ar namuose), aplinkinieakcijosi liga (Nordli D. R., 2001). Zemas sav vertinimas
yra susigs su amziumi, kuriame prasjd epilepsija, priepuoli tipu, daznumu, lytimi. Asmen
kuriems epilepsija prasifb vaikyseje, daznai patiriatiy priepuolius, patiriakiy Zidininius,
toninius-kloninius priepuolius, j&arciu stigma individy savigarbos jausmas yra zemesnis (Jalava
M. et al.,1997; Westbrook L. E., 1990, Baker G. 2002). Zemesnis sa¥ vertinimas taip pat
daZniau stebima motetarpe (Westbrook L. E., 1990, Baker G. A., 2002).

Epilepsija sergantys pasiZzymi Zemesne motyvacijairbdeiatyva. Daznai ESA sunku prétd
planuoti ir organizuoti veilg, nuo vienos veiklos pereiti prie kitos. Suréasj iniciatyvumg sukelia
neurologires priezastys (Barr W., 2005)

Sergantiems epilepsija stebimi nuotaikos sutrikind@brnaggia C. M., Gobbi G., 2002),
pastebta, jog Sie Zmoks nuolat jadia pykt, nerimy ir baing. Sergantys asmenys bijo priepwoli
bijo patirti juos vieSoje vietoje (Olsson I., Campausen G., 1993), susizeisti ar mirti priepuolio
metu (Reynolds E., 2003prarasti kontrok (Shafer P. O., 2002), labiau nerimaujd davo
sveikatos bklés (Jalava M. et al.,1997), taip pat bijo aplinkineakcij (Olsson I., Campengausen
G., 1993), iSgyvenadtiriboty uzimtumo, iSsilavinimo, Seimos sirkmo galimybiy, prarastos teés
vairuoti (Reynolds E., 2003; Jalava M. et al.,199%)iepuoly baim: lemia Zem emocin
prisitaikymg (Goldstein J., 1989), socialinsantykiy stokq (De Souza E. A. P., Salgado P. C. B.,
2005). Bainé vieSoje vietoje patirti priepuplgali iSsivystytii socialire izoliacija (Baker G. A.,
2002; Living with Epilepsy. Coping with Epileps2003). Socialinis uzdarumas bei izoliacija i$
dalies nulemti dvy reakcijosi vaiko liga. Tévuy reakcijos lemia ESA pasyvvaidmen Seimos
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gyvenime, svarhi sprendina pricmime, adaptacijos problemas bei mazedmdemini pasiekiny
lygi vaikyseje bei suaugusiojo amziuje (Austin J. K. et alQ@0

Vaikus ir suaugusius epilepsija veikia skirtingdlr{ght I., 2006). Pagrindinis veiksnys skiriantis
epilepsija sergatius vaikus ir suaugusiuosius yra smagénju funkciju vystymasis (Svoboda W.
B., 2004): tiek suaugusiems, tiek vaikams priefiagali sutrikdyti smeganfunkcijas, vaikams
epilepsija taip pat gali sulaikyti, keisti ar sittyti smegen vystymasi. ESA daznai turi specifiai
psichikos funkciyp sutrikimy, pvz., sutrikusi atminties funkcija (Barr W., 2005%sumagjcs
gekejimas sukaupti ir iSlaikyti émeg (Svoboda W. B., 2004; Shafer P. O., 2002; EvarttoW.
D., 1993, Barr W., 2005; Hufford B. J., 2000), sumiai apdorojant ir tvarkant nauinformacip,
analizuojant savo elge@Barr W., 2005), suvokiant ir vartojant kalBarr W., 2005).

Baker G. A. (2002), Lee S. A. (2005) teigia, joggsetiy epilepsija asmen akademini
pasiekimy lygis yra mazesnis lyginant juos su Sio sutrikimeturirtia populiacijos dalimi. Kai
vaikas esti ilgalai&§je, smegenis pazZeidzZiénje status epilepticubikléje, epilepsija yra mokymosi
sutrikimy priezastis (F. M. Besag, 2002). Apie pwpilepsija sergaiy vaiky (sutr. ESV) turi
mokymosi sunkum (Besag F. M. C., 1995; Svoboda W. B., 2004; Shefe®., 2002), kurie gali
pasireiksti regresija, atsilikimu, speciémis mokymosi negaliomis, nepazangumu (Svoboda \W. B.
2004). Kai epilepsija susergama vaikystvaikas gali sunkiai iSmokti skaityti ir rasSyti¢fford B.
J., 2000). Pasteéln, jog tie asmenys, kuriems epilepsija prgsidiaikysgje (iki 7-eriy mety) ir
suau@ paty® sunkumus skaitant, raSant, mokantis uzsieniogk@dloponen A. et al., 2007). Pati
epilepsija nesumazina intelektinvaiko gelgjimy (From Prejudice to Hope2001), iSskyrus atvejus
kai priepuoliai yra susjjsu cerebriniu paralyZziumi ar kitais smegesutrikimais (Svoboda W. B.,
2004). Zemesnis intelektas daZniausiai siejamapasaliniu medikamentpoveikiu ar socialine
stigma Erom Prejudice to Hope2001). Dauguma vaik nors ir tuédami normak intelekto
koeficient, ir kontroliuojamus priepuolius, vis tiek patiri@okymosi sunkumus ir nésmes
mokykloje (Jambaque I., Lassonde M., Dulac O., 206iokosi pra&au nei leidzia gabumai, ir
pragiau nei is y tikimasi kasdiesse veiklose pritaiko tai,akyra iSmok (Svoboda W. B., 2004).

Epilepsija yra susijusi su elgesio problemomis (@ggia C. M., Gobbi G., 2002) — elgesio
problemy turi kas ketvirtas epilepsija sergantis vaikasof@da W. B., 2004). Teigiama, jog
epilepsija ir vaistai nuo epilepsijos sukelia vaisirzlumy (Jambaque I., Lassonde M., Dulac O.,
2001), hiperaktyvumy agresyvurg, nuotaiky kaita, sutrikdo mieg (Besag F. M., 1995). Kai
kuriems ESV hdingi autistiSko elgesio bruozai (Austin J., RigndJ., Beckett L., 2002; cit. pgl.
Sabbagh E. S. et al., 2006). Pazinimo ir elgesiblpmos paveikia vaikir suaugusiju gyvenimo
kokybe, apribodami ugdyasi, mobiluny ir profesin pasirengim (Jambaque I., Lassonde M.,
Dulac O., 2001).
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Senyvame amZziuje pasikartojantys priepuoliai paaiduvokina, judéjima ir pojucius (Rades
C., 2005), asmuo tampa visiSkai priklausomas niliokapiy pagalbosReport of the 2003 National
Conference of Public Health and Epilepsy, 2003

Pazintiniy funkcijy sutrikimai siejami su neurologiniais veiksniaisa(BW., 2005): epilepsijos
trukme, priepuoli tipu ir daznumu (MameniskierR., 2003), vieta, kurioje yra jos zidinys (Shafer
P. O., 2002), taip pat paSaliniu vaigtoveikiu (Jambaque I., Lassonde M., Dulac O., 2001
psichologiniais veiksniais (Barr W., 2005). Nuogmioly poveikio truknés priklauso, kokios
pazintires funkcijos bus sutrikdytos. Trumpalaikis priepugbioveikis sutrikdo atskiras pazintines
funkcijas, yp& démeg ir trumpalaik atmini (Bornstein ir kt., 1988, cit. iS Aldenkamp A. A,
2002). llg laika nepagydoma smilkinine ESA dazniau turi pazintifuinkcijy sutrikimy (Jokeit H.,
Ebner A., 2002). Priepuoliams iStinkant naktiesumeliery gali bati jauciamas miego ftkumas ir
taip veikiamas elgesys ir funkcijos. Jei priepuabéinka atliekant svarbias veiklas, tai gajiygoti
neskme ar frustraciyp (Svoboda W. B., 2004). Dazni pasikartojantys pra@ai gali slygoti
funkcijy praradima ir psichiatriniy komplikaciju pasireiskina (Svoboda W. B., 2004).

Dazrejantys priepuoliai, neigiamas vaistpoveikis taip pat gali téti jtakos kognicijos ir
nuotaikos pasikeitimams (Shafer P. O., 2002)stymui (Aldenkamp A. A., 2002; Schmitz B.,
2002), atmigiai, demesiui, nuotaikai (Barr W., 2005). Daznaiijm@anoma atskirti priepuolio
poveikio nuo poveikio, kursukelia vaistai epilepsijai gydyti. Patys ESA daizmano, jog u
pazintires problemos yra daugiawlggojamosiSoriniy veiksniy — vaist; epilepsijai gydyti, nei
vidiniy — priepuoli; (Aldenkamp A. A., 2002). Psichotropiniai efektailkgpauso nuo vaist stiprumo
ir asmens biologini bei psichologini savybiy (Schmitz B., 2002). Vaistai bei chirurgin
intervencija sukelia atminties pakitimus (Barr \®005), be to, po chirurgés intervencijos daznai
vél reikia vartoti vaistus (Berger D. C., 2006).

Apibendrinant epilepsijostaka asmens psichiniam funkcionavimui, galima iSskitbkias
sergadiyjy problemas: depresija, nuotaikos svyravimai, nu@atiama bainé, nerimas, pyktis,
pazemintas sa&g vertinimas ir nepasitimas savimi, taip pat Zzemesmotyvacija ir iniciatyva,
daZnai stebimi pazintiniai sutrikimai. Epilepsijant tikrame amZziuje asmenis veikia skirtingai,
pvz., vaikams paprastai stebimos mokymosi ir etggmioblemos. DaZniausiai jie nesuvokia
priepuoly, todl labiau pasitiki savimi. Kai epilepsija prasidedakysgje, ir véliau, suaugus, kyla
sunkumy mokantis, ypé skaitant ir raSant. Suaugusieji dazniau sergaesgpr(nors ji stebima ir
tarp vaily), Sie asmenys labiau j@a stigmy, maziau pasitiki savimi. Pagyvenusiems asmenims

epilepsija sutrikdo suvokim pojacius ir judjima.

23



Epilepsija ir socialinis funkcionavimas. Jambaque 1., Lassonde M., Dulac O. (2001) teigig, |
epilepsija paveikia beveik visas asmens gyvenintis SEpilepsijajtakos turi kasdieims veikloms,
mokyklai, darbui, poilsiui, asmens raidai, tarpaesmmms santykiams, Seimos gyvenimui,
santuokai ir draugystei. Sutrikimo padariniai p&ieeipai epilepsija sergaif asmegp Seimos bei
sveikojo partnerio gyvenimusOSES 2006; Schacher S. C., 2003), netiesiogiai ir bemherg
(Global Campaign Against Epileps3003).

Epilepsijaivardijama kaip stigmatizuojantiaklé (Baker G. A., 2002). Stigma — zymskirianti
epilepsip nuo kity sutrikimy (Pal D. K., 2002) — tai iSankstinis nusistatymage$ sergatiy
epilepsija asmeninkliuzija i socialines veiklas, spartuzimtumy. Sie nusistatymaialiau virsta
luke<tiais, kurie turi tendenci tapti neigiamais pastiprinimais (Svoboda W. B.,0£20
Sociokultirinés nuostatos daznai labiau neigiamai paveikia asnggmnsnimo kokyk (Global
Campaign Against Epilepsy2003), turi daug didegsmeigiamy poveik epilepsija sergaiojo
asmens psichosocialiniam funkcionavimui (Reynold2B03) nei pati epilepsija.

Stigma mazina epilepsija sergagu socialin dalyvumy, yra viena IS svarbiausi
psichopatologijos priezés; (Living with Epilepsy. Coping with Epilepsy®003). Daznai @
stigmos asmenys nenori, kad jiem#tuwb pripazinta epilepsijaiffom Prejudice to Hope2001),
slepia savo diagnez (Living with Epilepsy. Coping with Epilepsy2003). Dauguma jaun
suaugusijy mano, kad yra svarbu apie savaligformuoti aplinkinius asmenis, pvz., mokytojus,
bendraklasius, draugus, darbuotojusiata iS j apie 17 proc. apie savo sutrikimiuvo pasak tik
keliems draugams arba niekam nepas&kanoma, jog tai salygoja neigianaplinkiniu reakcip
baimeé (Olsson I., Campenhausen G., 1993).

Daznai @l neigiamy aplinkiniy paziiry baimés ESA patiria socialinatskirt, kuri gali paskatinti
asmens izoliacyj (Global Campaign Against Epileps003; Baker G. A., 2002). ESA daznai turi
daugyle probleny asmenini santyki, srityje (Baker G. A., 2002): jiems kyla sunkumzmezgant
ir palaikant artimus santykius, sergantys asmergrsgia intymi kontakt;, bijodami neigiamos
partnerio reakcijos; liga (Shachter A. C., 2004), kyla seksualinio funkcmine problemy,
susijusiy su seksualiniu potraukiu ir aktyvumMQSES 2006). Dauguma jaunzmoni didek
laiko dai praleidzia su Seima ir ji uzima pagringimieta ju socialiniame gyvenime (Carroll D.,
1992). Sunki epilepsijos forma, nekontroliuojamiepuoliai dar labiau apsunkina sergaiu
gyvenim.

Epilepsija paveikia skirtingas vaikr suaugusiju veiklas ir dalyvavimos sritis. Daugefaiko
gyvenimo siiy yra veikiamos epilepsijos (Jambaque I., Lassonde Ddilac O., 2001), téau
ugdymas yra viena pagrindinivaiky, sergatiiu epilepsija, poreiki ir problemy. Stkmingas

pagrindinio iSsilavinimoigijimas yra labai svarbus veiksnys epilepsija sefiggo gyvenime.
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Sckmé Siame gyvenimo tarpsnyje lemiaksninga tolesre intelektirg, funkcire ir socialire raida
(Koponen A. et al., 2007 ).

Daznai ESV iSstumiami iS mokyklos gyvenimGl¢bal Campaign Against Epileps2003).
Mokyklos nelankymo priezastis paprastanh vy patiriama baird. Daznai patys ESV nemgsta
mokyklos, turi sunkump susirandant drawg bijo mokytoj;, bijo, kad mokykloje y neiStikiy
priepuolis. Mokytojai ngraukia vaik; i mokyklos veiklas, nedipina jais From Prejudice to Hope
2001), dauguma mokytpjpatiria nerina, baine ir nepasitiki savoggomis, kad gals susitvarkyti
su vaily iStikusiu priepuoliu, jiems fiksta informacijos apie vaiko sutrikimo specifiklohnson M.,
Thomas L., 1999). Apie panaSias problemas {Zapie ugdytinio sutrikira trakuma, itemptus
mokytojy santykius suéwvais, ugdytop negeljima atliepti vaiko poreiki) ra® J. M. Rosenzweig
et al. (2002) kalledami apie ngalius vaikus auginainy Seimy problemas. Salia méty problemy,
autoriai taip pat nuradnepatenking transporto organizavimo iS mokyklos i poreik.

Johnson M., Thomas L. (1999) tyrimo rezultatai parojog dauguma éty, kurie buvo
informaw mokykloje dirbagius specialistus apie vailepilepsia, apie mokykd atsilieg palankiali
ir nuroct, kad bendradarbiavimagitly dar geresnis, jeitiy sukurta aplinka palaikanti dialegarp
tévy, vaiko ir mokyklos personalo (Johnson M., ThomaslR99).

Tévy ir mokytoju luke<iai ESV daZnai yra mazesni nei sveikiems broliamseserims (Olsson
l., Campenhausen G., 1993). Svoboda W. B. (200giatekad paprastai iS ESV tikimasi, kad jie
prastai mokysis, nebus tolerantiski stresui, iugeses pilnai dalyvauti mokyklos gyvenime.

Koponen A. et al. (2007) teigia, jog ankstyvame iaezprasidjusi epilepsija yra &mingos
socialires raidos ir mokymosi sunkuntrizikos veiksnys. Kai epilepsija prasideda iki rraemety
amziaus, daznai jitima susijusi su Zzemesniu pagrindinio iSsilavinimgidy(Koponen A. et al.,
2007).

Daugelis suaugusi asmen, kuriems epilepsija prasi vaikysgje, (neturigiu jokiu kity
neurologiniy sutrikimy) néra pakankamai prisitagk gyventi socialinio gyvenimo (Jalava M. et
al.,1997). Svoboda W. B. (2004) teigia, kad norepuoliai ir nesikartoja, asmuo daznaink
nepasiruo$s suaugusiojo gyvenimui, neturi pakankamo uzimtuiiw tarpu Koponen A. et al.
(2007) teigia, kad kai epilepsija yra gerai korittojama ir gkmingai igyjamas pagrindinis
iSsilavinimas, jautn ESA socialinis funkcionavimas yra toks patkmingas kaip ir sveikasmen.

Kai kurie autoriai (Koponen A. et al., 2007; Candi€., Breau L. Camfield P., 2001) teigia, kad
asmens funkcionavimutakos turi priepuoli kontrok. Esant mazai priepualikontrolei ar Salia
epilepsijos stebint kitas rimtas problemas, epijepstipriau veikia asmeanCamfield C., Breau L.
Camfield P., 2001). T®@au miréty autory (Camfield C., Breau L. Camfield P., 2001) tyrimo
rezultatai rodo, jog 80 proc. ESV, priepuokontroks nevardija kaip problemos, nors jiems ir
reikalingas medikamentinis gydymas. Priepwadkontrok turi itakos asmens uzimtumui. Tarp
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asmem, kuriems priepuoliai nebuvo gerai kontroliuojarbyvo statistiSkai reikSmingai daugiau
bedarbi nei tarp asmap kuriems buvo ilgiau nei metus trunkanti priepugkmisija (Koponen A.
et al., 2007).

Suaugusiems ESA sunku susirasti darf@Global Campaign Against Epilepsy2003), o
isidarbinus, sunku jSlaikyti (Friedlander W. J., 2001; Blair S., 2Q008lepakankamo uzimtumo ir
nedarbo lygis epilepsija sergaumy tarpe yra kelis kartus didesnis lyginant su sutrik neturirgia
populiacijos dalimi (Baker G. A., 2002; Lee S. RQ05). Epilepsijos stigma (Lovitz K. I., 2004);
Ziniy apie lia stoka; nuostata, jog epilepsija sergantysis taigiana poveilj imones jvaizdZziui;
darbdawvii baime patirti papildomas iSlaidas, susijusias su epijapsergagiojo saugumo darbe
uztikrinimu (Jacoby A. , Gorry J., Baker G. A., H)G- tai priezastys, nulemi&ns daugialypius
epilepsija sergafyju asmen sunkumus darbo rinkoje. Nurodomi ir kiti zemsidarbinimy
lemiantys veiksniai, tai: priepuali pasireiSkimo daznumas ir laikas; epilepsijos tipasmens
psichosocialinio funkcionavimo lygis (Lee S. A.,(&), darbui reikaling igadziy stoka (S. C.
Schacher, 2004; Harden C. L. et al., 2004), apaibatiravimo teis (S. C. Schacher, 2004).
Dauguma ESA dirbayjiSsilavinimo bei kvalifikacijos neatitink&us darbus, jiems nesudarytos
karjeros galimybs (S. C. Schacher, 2004; Harden C. L. et al., 20Qdjp parod Harden C. L.,
Kossoy A., Vera S., Nikolov B.(2004) atlikto tyrimezultatai, ESA link ieSkoti nekvalifikuot
fiziniy darhy, jie daznai dirba laikinai arba ne yislarbo dien. Jaunam epilepsija sergsm
zmogui, priklausomai nuo to, kur jis patiria prigius, nesvarbu kaip daznajsidarbinimo
galimybkés dar menkests (D. Carroll, 1992).

Epilepsija sergantys gauna patai$ valstyles (paSalpas, pensijas). Valstglparama garantuoja
nuolatines pajamas,dau mazina motyvacijiesSkoti geriau apmokamo darbo ar uzimti auksStesnes
pareigas (Blair S., 2004). Nedirbantys asmenys zgasi zemesne savigarba (Jambaque 1.,
Lassonde M., Dulac O., 2001), maziau pasitiki savildgyvena depresij pykt, pasizymi
mazesniais savikontrid, problem sprendimagudziais, yra neurotiski (Lee S. A., 2005) beigau
mazesnpasitenkinim gyvenimu (Jambaque I., Lassonde M., Dulac O., 2001

Epilepsija paveikia ne tik paja sergaritasmei Si kbiklé taip pat nulemia ir visos Seimos
funkcionavimy. Seima taip pat daro poveikariui sergagiam epilepsija (Friedlander W. J., 2001).

Seima, pasak Austin J. K., Dunn D. W., Johnson .CP8rkins S. M. (2004), stipriai paveikia
vaiko prisitaikym prie epilepsijos. Svoboda W. B. (2004) teigia, kamkus labiau paveikia
reakcijaj priepuolius, o ne patys priepuoliai. ISariaplinka — ¢vai, mokykla ir bendraamziai —
veikia vaiko asmenys vystymasi, saes vertinimy, socialin bendravim. Tai formuoja § saws
suvokima, ju mokymosi patiii pastangas bendrauti, socialiniiggidZius ir pasiruoSim tapti
suaugusiu. Daznai epilepsija sergas vaikus auginamose Seimose pastebimos skirtingésyt

reakcijosi epilepsija sergaptvaika: pradedant per dideliu sergam vaiko saugojimu, baigiant
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atstimimu, taip pat emocis reakcijos: nerimas, kajtpyktis, pasibjaujimas, vengimas, depresija
(Global Campaign Against Epileps3003).

Dunlap W. R., Hollinsworth S. (1977) atliko tyramnogdami iSsiaiSkinti kaip ngalus vaikas
paveikia Seimos funkcionavinBuvo tirtos Seimos, augin&os protire negaly turincius vaikus,
vaikus su cerebriniu paralyziumi, taip pat setgas epilepsija. Sio tyrimo rezultatai patodkad
Seimos su ngaliu asmeniu yra gerai prisitgikr nejaia neigiamo ngyalaus asmens poveikio
Seimai. Tik apie 28 proc. asmemurodt, kad vaiko negalia t&o neigiamositakos motinos
apsisprendimui dirbti (ten pat). Tuo tarpugadiy vaiky Seimas ty¢ J. M. Rosenzweig et al. (2002),
nurock, kad nggalius vaikus auginantiemgvams kyla ypa dideliy sunkuny derinant dardp ir
vaiko prieziira. J; tyrimo rezultatai rodo, kadvai daznai dirba maziau darbo valang darbas
nereikauja daug koncentracijos ir daznai yra sndenas su vaiko prienia, daugelisédvy dirba
nepilm darbo dien, kai kurie tik tuomet, kaiy vaikai yra mokykloje ar juos pridii kvalifikuotas
priziarétojas. PanaSius tyrimo rezultatus gavo ir Johnson ®homas L. (1999): epilepsija
sergadius vaikus auginantysévai patiria sunkumus susijusius su darbu, nes nuolat hiti
pasiruog paimti vailg i5 mokyklos (paprastai po priepuolio sergantikasiyra siutiamas namo).

Sveiky broliy ir sesei gyvenimai taip pat galitii veikiami epilepsijos. Sveikieji broliai/ seserys
gali bati apleidZziami, nes visasethesys skiriamas sergaam vaikui. Jie gali jausti pavydGlobal
Campaign Agains Epilepsf2003), jaustis prispti, nes tampa atsakingi uz serganbrolio/ sesers
prieziira, gali netekti draug dél epilepsijos stigmos (Taylor S., Nunn K. P., L&k2002).

Epilepsija veikia socialinasmens funkcionavign ESA patiria problemp ugdymo ir uzimtumo
srityse — vaikai susiduria su sunkumais mokyklojeelgnko jos, atstumiami mokytpjir
bendraamij), suaugusiems sunku susirasti darpatiriama stigma, neigiamas darbdgauvr
bendradarhi poziaris). Sunkum kyla ir tarpasmenini santyky srityje. Epilepsija sergantiems
sunku uzmegzti ir palaikyti artimus santykius, daZjie turi problena su partneriu. Epilepsija
paveikia ne tik ja sergantsmef tafiau ir sergatiojo asmens Seim tévams kyla problemy,

suisjusti; su darbu, sergéio vaiko prieziira, paveikiami ir kiti Seimos nariai — broliai ieserys.

1.3.3. ESA specialieji poreikiai.ESA specialiesiems poreikiamendesio skiriama mazai. Tik
keliuose literairos Saltiniuose (Shafer O., 2002; Smithson W. Hikikls D., 2006; Wallace H. K.,
Solomon J. K., 1999; Sample P. L. et. al., 2006;KBD. et al., 1996; Couldridge L., Kendalll S.,
March A., 2001; Thomas S., 2005; Prinjha S., Chapypl Herxheimer A., McPherson A., 2005;
Smithson W. H. ir Hukins D., 2006; Wallace H. Kgl&mnon J. K., 1999, Poole K. et. al., 2000 )
yra pl&iau nagritjama specialijju poreikiy tema. Vienas svarbiawsiepilepsija sergaiuju
poreikiy yra sveikatos priezros poreikis Apie 70 — 80 % Zmonj sergatiy epilepsija, gaty
normaliai gyventi, jeigu gauttinkama gydym ir pagalla. Vaistai yra slyginai pigas ir prieinami,
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taciau Siandien didel dalis epilepsija sergénju negauna joki medikament (E. H. Reynolds,
2002). Literatiroje Sis reiskinysvardijamas kaigydymo sprag4E. H. Reynolds, 2002; Pal D. K.,
T. Das, S. Sengupta, G. Chaudhury, 20@)dymo spragogriezastys yravairios: aukSta vaisgt
kaina (neiSsivy§usiose Salyse), geografiniai, poiiy (vaistai yra prieinami tdéau Zmorgs renkasi
kitas gydymo formas ar visai nesigydo), kuitiai barjerai (Pal D. K., T. Das, S. Sengupta, G.
Chaudhury, 2002), stigma (E. H. Reynolds, 2002ny80 amziaus zmeéms ypatingai sunku
skirti specifinius vaistus nuo epilepsijos (I. Epipgk, 2006). Sample P. L. (2006) tyrimo duomenys
paroct, jog nuolatiis problemos, su kuriomis susiduria ESA @ami gauti gydym vaistais ar
reikalingas paslaugas, yra aukStos waiktinos, pinig trikumas ar nepakankama draudimo
dengiama suma vaistams ar paslaugoms nusipirldekpas nevartojant vaigt Shafer O. (2002)
teigia, kad patiria¢iy daznesnius priepuolius pacign§laidos sveikatos apsaugai yra penkis kartus
didesrés nei t; pacient;, kuriy priepuoliai gerai kontroliuojami.

Sveikatos priefiros poreikiy tenkinima riboja prastas neurologia pagalbos prieinamumas.
Daznai préjimas prie neurologigs prieziiros yra glygojamas gyvenamosios vietss/ (Smithson
W. H., Hukins D., 2006). ESA, kaldami apie lankynpsi pas specialistus, nurodo specialaus
transporto poreik(Sample P. L. et. al., 2006). Nurodomas komunjkadarp sveikatos prie#ios
specialisy trakumas (Smithson W. H., Hukins D., 2006; WallacekH,. Solomon J. K., 1999),
sergantys asmenysna jtraukiamij sprendina, susijusii su jy sveikata, pémima (Smithson W. H.,
Hukins D., 2006).

Daugelis auton (Buck D. et al., 1996; Couldridge L. et al., 200%jnjha S. et al., 2005;
Smithson W. H. ir Hukins D., 2006; Wallace H. Kgl&mon J. K., 1999, Poole K. et. al., 2000;
Long L. et al., 2000) kaip svarbESA poreik nurodo informacijos poreik Smithson W. H.,
Hukins D.(2006) tyrimo duomenys patgckad gaunamos informacijos ir paramos iS sveikatos
prieziaros paslaug kiekis nepatenkina daugelio paciemoreiky. ESA noéty gauti daugiau
informacijos apie epilepsijapskritai (Couldridge L., Kendalll S., March AQ®@1), gydym vaistais
(Thomas S., 2005), epilepsijos etiolagijvairias epilepsijosasis (Prinjha S. et al., 2005), pasalin
poveilki, priepuolius ir y kontrok, suzeidiny prevenciy, psichologines problemas, socialin
apsaug, uzimturm, vairavimy (Couldridge L., Kendalll S., March A., 2001). Waik H. K.,
Solomon J. K. (1999) atliktas motesergagiu epilepsija pasitenkinimo gaunamaslaug kokybe
tyrimas parod informacijos apie kontracepgijr neStuna poreilf. De Boer H. M. (1995) teigia, jog
tikslingos informacijos teikimas tujiakos teigiamai epilepsija sergaugy adaptacijai.

Couldridge L., Kendall S., March A. (2001) apz\ddqi literatira apie ESA informavimo ir
konsultavimo poreikius, teigia, kad ESA ir §eimoms yra nepatenkintas konsultavimo poreikis.

Pagrindires problemos @ kuriy ESA reilk¢jo konsultacijos buvo nerimas, depresija, emécin
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parama ir informacija. Sample P. L. et al. (2006jodlo specialist, galirciy pastilyti epilepsija
sergantiems psichologirierapip ar konsultavim poreil.

Remiantis Dua T. et al. (2006) tyrimo duomenint§A daug dazniau (76 %) nei sveikatos
prieziaros profesionalai (24 %) nurédocialires ir reabilitacigs paramos tikuma. Kaip socialines
problemas, reikalauj&mas ypatingo @mesio, respondent@rardijo santuok, socialirg izoliacija ir
galimybes mokytis, vairavim(Dua T. et al., 2006), uzimtup(Dua T. et al., 2006, Brown S. W.,
1995). Brown S. W. (1995) nurodo, kad mokymas,takiatitinkamai paruosti specigl poreikiy
turincius vaikus daznai yra neadekvatus ir netinkamasgtpidmpleksine epilepsija sergantiems
vaikams (ESV).

Asmenys, patiriantys daznus priepuolius, labiankeli kritikuoti gaunam socialirg pagalla
(Buck D. et al., 1996). Poole K. et. al. (2000)iryw duomenys rodo, jog asmenys sergantys
sunkesne epilepsijos forma (pvz., 10-12 priepupér paskutinius 12 én.) yra labiau nepatenkinti
gaunamomis paslaugomis nei Svelnesne epilepsgasgs individai. Autoriaus nuomone, taip gali
buti todél, kad sunkesne ESA sveikatos prigps poreikiai yra didesni ir juos sunkiau patenkiot
tai salygoja realios patirties ifikeiy neatitikimg. Pasitenkinimas gaunama pagalba taip patesusij
su demografimis sergadiyju charakteristikomis (lytimi ir amziumi): moterys éau nei vyrai
yra patenkintos gaunama pagalba, vyresni asmebyjaulanei jaunesnio amziaus individai (Buck
D. et al., 1996).

Pagrindiniai vailf specialieji poreikiai dazniausiai siejami su dalywmu ugdymo procese bei
bendruomeés gyvenime (Vaicekauskién/., 2005). Kalbant apie ESV ugdymosi poreikiusariwu
atsizvelgtii tris pagrindinius veiksnius, kurie yra sg@sgu vaiko ugdymusi. Pirmiausia, vaiko
galvos smegan dalyse) gali bti lydimi pazintiniy gekgjimy apribojimy, ir treia, vaistai nuo
epilepsijos gali twti nepageidaujam Salutiri poveik (pvz., gali sutrikti @mesys) (Wodrich D.,
Kaplan A. M., Deering W. M., 2006).

Apibendrinant ESA specialiuosius poreikius, galiteigti, jog pagrindiniaiy poreikiai susi su
asmens sveikatos pri@za. Vienais iS pagrindiniporeikiy jvardijami informacijos apie epilepsijj
jos gydyma ir gyveninmy su ja poreikiai. Nemaziauénhesio skiriama geresniam medicigsnir
psichosocialidas pagalbos prieinamumui, finansiniams sunkumamsialsws ir reabilitacigs

paramos poreikiams.

1.4. Tyrimo tikslas ir uzdaviniai

Epilepsija serga daugiau kaip 50 milijp@moniy visame pasaulyje (Reynolds E. H., 2002), ji
ivardijama kaip viena i$ labiausiai paplitysieurologini sutrikimy. Sis sutrikimas gali atsirasti
nepriklausomai nuo lyties, amziaus,éasr socialias padties. Epilepsija stipriai paveikia asmens
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funkcionavimy. Sergant epilepsija sutrikdomos asmemsick funkcijos, Sios riboja sergéinjo
asmens veiklas ir dalyvuan vaikams kyla sunkum mokykloje (paprastai jie turi mokymosi,
elgesio problemy, daznai nelanko mokyklos), suaugusiems — uzimtsntyje (jiems sunku
susirasti darfy o jsidarbinus, jiSlaikyti), leidziant laisvalaik tarpasmenimi santykiy srityje (kyla
sunkumy uzmegzant ir palaikant artimus santykius) ir pdepilepsija sergafio asmens
funkcionavimy taip pat slygoja aplinkos veiksniai (visuomés nuostatos, Seimos, draug
mokytojy poveikis). ESA daznai j&ia stigm, kuri neretai paskatina socialiizoliacija.

Paskutim Simtmet epilepsija domimasi gana plai. Daugiausia epilepsijos tyrimdaryta
siekiant iSsiaiskinti neurologiniveiksniy jtaka asmeniui, tiau nemazai tyriéta ir socialiniai bei
psichologiniai asmens funkcionavimo aspektai, \agikys asmens gyvenimo kokybLietuvoje
epilepsijos tyrigjimams kol kas skirta ir skiriama nedaugntesio. Mokslo tiriamuosiuose
darbuose daZniausiai analizuojami medicininiai exsljos aspektai, o0 sociatims ir
psichologirms problemoms bei §iasmen poreikiams skiriama nepakankamaintesio. Pasak
Paterson D. J. (2001) poreikivertinimas reikalingas pagti tikslinés grugs poreikiui paslaugoms
gauti, patvirtinti dabartimi poreikiy prioritetus arbajvardinti naujus. Apibendrinant litetabje
nurodomas ESA problemas ir poreikius galima iSstaliias pagrindines sritis, kuriose jiems kyla
sunkumy: sveikatos priefira (sunkiai prieinama neurologinpagalba, finansiniai sunkumai,
socialires ir reabilitacigs paramos fikumas), uzimtumas, santuoka, iSsilavinimas. ESAodmir
dideli informacijos ir konsultavimo poreikLietuvoje ESA specialieji poreikiaiera kompleksiskai
iStirti, apie juos iry tenkinimo situacy beveik rera informacijos.

Sio tyrimotikslas — i$siaidkinti ESA specialiuosius poreikius inri$tjy nuostatas (poiiius) i
poreikiy tenkinim. Siekdami Sio tikslo keliame sau tokiusdavinius:

1) IStirti kokie yra ir kaip tenkinami ESA poreikia

2) Istirti ESA gaunamos pagalbos Saltinius;

3) Istirti ESA gaunamos pagalbos vertiaim

4) 18tirti ESV ir jy Seimy bei suaugusju asmen jawiamg aplinkiniy reakcip 1 epilepsip ir ESA;
5) Palyginti ESA kai kurj grupiy specialyju poreikiy specifiky (vaiky ir ju Seimy bei suaugusiu

asmenm).

30



2. TYRIMO METODIKA

2.1. Tiriamieji ir tyrimo s alygos

Epilepsija —vairiose amziaus grépe papligs sutrikimas, d Sios priezasties ESA poreiktyrimui
pasirinkti skirtingo amziaus asmenys (vaikai, sgaugagyver asmenys). Apie vaikporeikius
anketas pildyti pasirinktos ESV mamos.

ESA yra viena i$S sunkiausiai prieinartyrimui grupiy: daznai ESA slepia savo diagrdtiving
with Epilepsy. Coping with Epileps2003), nenori, kad kas nors Zinapie ji bakle. Lietuvos
Respublikoje galiojajstatymai irjsakymai, ginantys paciantteises irjpareigojantys sveikatos
prieziiros darbuotojus be paciento zinios/sutikimo neatsklinformacijos apie paciento sveikatos
bukle (Déel asmens sveikatos paslapties kritgngatvirtinimg 1999-12-16Pacient; teisiy ir Zalos
atlyginimojstatymas 2004-07-13 ir kt.), tai dar labiau apsunkinoéfma prie tiriamosios grugs.

Lietuvoje sergaius epilepsija taip pat igjSeimos narius, gydytojus vienija tokios organigeaci
kaip Lietuvos epilepsija sergahngjy integracijos asociacija(LESIA), Lietuvos sergadiyjy
epilepsija ir i globéjy draugija, Lietuvos epileptolag neurology draugijosir kt. leSkant tiriamju
kreiptasii kelety organizaci, bendradarbiauti sutiko viena i$ { Lietuvos epilepsija serganyjy
integracijos asociacijgLESIA). Su LESIA pagalba buvo apklausimai SiauPasvalio, Vilniaus
miestuose ir rajonuose gyvenantys ir viemns epilepsija sergény draugijoms priklausantys
suaugus asmenys, su asociacijos pagalba taip pat buvcaagikimos sergam vaiky mamos
TelSiuose.

Tirlamyju buvo ieSkoma ir kitais tmlais: anketas iSdalinti buvo prasomi epilepsijagaeiius
asmenis gydantys neurologai, kontaktivo ieSkoma su pa; sergadiiyjy pagalba, buvo kreiptasi
stacionarias ir nestacionarias socialipaslaug jstaigas. Apklausti Kauno, Marijamgs| Alytaus,
Kalvarijos savivaldybse gyvenantys ESA (suaugusieji ir sekgamwvaiky motinos).

Remiantis moksline literata zinome, kad ESA kartu su epilepsija daznai stebr Kkiti
sutrikimai, tokie kaip protinis atsilikimas, autiasy cerebrinis paralyzius ir pan. (Moddzelesky A.,
2006), @l Sios priezasties ESV buvo ieSkoma ir Specialwose darZeliuose. ESV motinos taip pat
buvo apklausiamos internetiniame foru®epermama.Jtkur Sios mamos yra stk atskig ESV
mamy foruma.

Tyrimo metu (2007 m. kovas — ge@szmen. pradzia), respondentams buvo iSdalinta 336
anketos, ISy 115 vaiky ir 221 suaugusgjy anketa. Per vistyrimui skirtg laika buvo uzpildyta ir
grazinta 71 vailf (62 proc.) ir 115 suaugugi (52 proc.) duomenims statistiSkai apdoroti tinkam

ankety (bendras gzusiju anket; skatius sudaro 55 proc. viso iSdalirinket; skatiaus).
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Tyrime dalyvavusi vaiky amzius svyruoja nuo 6 énesiy iki 17 met;, 0 visos grups amziaus
vidurkis yra 10 met. IS vigy tyrimo metu uzpildyd vaiky anket; 55 proc. sudarduomenys apie
mergaites (39 mergés) ir 45 proc. (32) apie berniukus.

Tarp epilepsija sergéiy vaiky ir tarp suaugusju lyciu santykis yra labai panasus — suaugjusi
grupzje moten (52 proc.) taip pat kaip ir vaikgrupeje buvo keliais procentais daugiau neiw{48
proc.). Suaugusgjy imties ESA amzius buvo nuo 18 iki 79 mpefvidutinis amzius 44,5 metai).

Daugiausia tiriamju gyvena mieste (116 asmgn 32 asmenys nurédgyvenantys kaime, 21

gyvena rajono centre ir 17 — miestelylep@v).

Kaimas
17%

Miestelis
9%

Rajono centra Miestas
11% 63%

1 pav.Tiriamyjy pasiskirstymas pagal gyvenajam viety

Viso tyrimo metu surinkta duomenrapie 186jvairaus amziaus nuo 0,5 iki 79 meimZziaus
(vidurkis =31, 36 metai; standart. nuokrypis — BOYepilepsija serga&us asmenis i§vairiy

gyvenanuju viety (tiek miesto, tiek ne miesto).

2.2. Tyrimo metodas

Tyrimas atliktas anketavimo metodu: buvo apklaegiilepsija sergantys suaugusieji asmenys ir
sergadiyju vaiky mamos. Suaugusieji asmenys anketaséppdtys arba padedami gydam
gydytojo ar sesés. Daliai epilepsija sergémju vaiky mamy (daugiausiai prisiregistravusi
Supermamaforume) anketos buvo i$&tos elektroniniu pastu, kitoms mamoms anketos buvo
iSdalintos per LESIA, taip pat gydé&éuos gydytojus, specialiuosiuose darzeliuose dithen
specialistus ir ESA asmeniSkai. Anketos suaugusidmgo dalinamos analogisSkaisudais:
elektroniniu pastu, per LESIA, per gydams gydytojus, socialimi paslaug institucijose dirba&ius
specialistus (Kupiskio pensionatas, Seredziausoglolamai ir kt.) ir ESA asmeniskai.
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PrieS asmenims pildant anketas, taip pat prieSquahi jas neurologams ir kitiemsiina prie
ESA turintiems specialistams, buvo trumpai paatsisryrimo tikslas, kiekvieno asmens uzpildytos
anketos svarba ir uztikrintas asmeniatsakyna konfidencialumas.

2.2.1. Anketa vailq mamoms (1 Priedas). Duomenys apie epilepsija setgenvaikus ir j bei
Seimos poreikius buvo gauti apklausiant; draikg mamas. Anketa vaik mamoms buvo
sudarirgjama remiantis tyrimo tikslais ir uzdaviniasnketa sudaro trys dideli klausigblokai.

Pirmgj; klausimy blokg sudaro 54 klausimai atspindintys vaiko sociomeuingi packtti. Pirmoji
klausimy grupe skirta vaiko Igiai, amziui nustatyti. Sekantys klausimai sgisiyi vaiko sveikata ir
sveikatos prieZira (klausimai skirti iSsiaiSkinti, kada vaikui pr&go epilepsija, kaip daznai jis
patiria priepuolius, ar/ koks jam nustatytasgadumo lygis, koki medicinirg ir socialirg pagalfa
vaikas gavo (gauna Siuo metu), ar vaikas tun kistrikimy, kokias funkcijas, mamos nuomone,
sutrikdo epilepsija). Tkaoji klausimy grupe skirta vaiko ugdymosi situacijai iSsiaiskinti (kimai
susig su dalyvavimu ugdymosi procese, pagalba, akwraikas gauna mokykloje, aplinkos
pritaikymu, bei santykiais su aplinkiniais). Ska46-54 teiginiai) skirta iSsiaiskinti, kokie yra
didZiausi pagalbos pridiint epilepsija serganvaika Saltiniai.

Antrasis klausim blokasskirtas motinos ir Seimos socioekonomineigsal iSsiaiskinti. Pirmoji
klausimy grupe skirta iSsiaiSkinti motinos Seimyninei psthi, jos ir partnerio iSsilavinimui,
uzimtumui. 64-66 klausimai skirti suzinoti, ar vailsutrikimas tutjo itakos motinos darbinei
pacCiai ir kokiais kadais, motinos nuomone,ity galima suderinti datb su serga&io vaiko
prieziara. Skatje pateikti teiginiai (67—75) skirti iSsiaiSkintiar vaiko sutrikimas paveikia
branduolis Seimos @vy, broliy, sesef) gyveniny: laisvalailf, visuomenig veikla, tarpusavio
santykius.

Kadangi epilepsija yra stigmatizuojantiikbé, kuri paveikia vig asmens funkcionavim yra
svarbu iSsiaiskinti, kaip epilepsija sergars vaikus auginafios mamos jatia aplinkiniy reakcijas
1 vaiko liga. Antrajame klausim bloke buvo panaudota skalkudaryta iS toki teiginiy kaip ,kai
kurie Zzmors jaltiasi nepatogiai Salia epilepsija serganasmens”, ,kai kurie zmas bijo
epilepsija sergafo asmens®, ,kai kurie Zmas nenori bendrauti su epilepsija serjarasmeniu*
skirty atskleisti mam jawiama aplinkiniy reakcip i epilepsija sergatius asmenis, o iS dalies if |
p&iy poziiri.

Treciasis klausim blokas skirtas ESV ir y Seimy problemoms ir poreikiams iSsiaiskinti.
ISsiaiskinti, kokie poreikiai tenkinami, buvo paskta skat, sudaryta pagabocialiny paslaug
kataloge (2006-04-05) beiNeqgaliyjy socialires integracijosjstatyme(2004-05-11), iSvardintas
specialiosias pagalbos priemones poreikiams tenfdptma 81-124 klausimus). Antroji klausim
grupe skirta iSsiaiskinti, ar epilepsija sergams vaikus auginaios mamos gauna ir ar yra
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patenkintos specialist(gydytoj, psicholog, socialiniy darbuotoj, psichoterapeu) pagalba. Prie
Siy klausimy priskiriami ir klausimai apie vietines epilepsigergadiuyjy draugijas. Tr&aja
klausimy grupe sudaro atviri klausimai apie didziausias problensaskumus su kuriomis susiduria

Seimos, taip pat reikiamas paslaugas ir pagalb

2.2.2. Anketa suaugusiemg2 Priedas) Anketa suaugusiems sudaryta panaSiu principu kaip i
anketa mamomsAnkety susideda iS dviej klausimy bloky: pirmasis skirtas iSsiaiskinti asmens
sociomedicininius duomenis, antrasis — epilepsi@gatiojo tenkinamus ir netenkinamus
poreikius bei pasitenkinimgaunamomis paslaugomis. Kiekvaeklausimy bloka sudaro keletas
mazesni klausimy grupiy.

Pirmgji klausimy blokg sudaro 58 klausimai, i§ jdevyni klausimai skirti iSsiaiskinti epilepsija
sergadiojo sociodemografiniams duomenims (lytis, amzigsjlavinimas, uzZimtumo statusas ir
t.t.). Klausimai 10-25 atspindi asmens sveikatosrakteristikas bei epilepsijos medicininio,
reabilitacinio gydymo ir psichologés pagalbos ypatumus, 26-33 klausimai skirti suzieyotepsija
sergadiojo nuomor apie tai, kaip liga sutrikdo tam tikras funkcij@gming, demesg, mastym ir
t.t.). 34 -35 klausimai skirti iSsiaiSkinti, ar pakamai apie epilepsij gyvenimy su ja Zino pats
sergantysis ir jo Seimos nariai. Skahpimanti 38 - 43 teiginius matuoja epilepsijagsexiojo
patiriam; sunkunmy lygi tam tikrose socialimi santykiy ir veikly srityse (santykiai su Seima,
draugais, visuomenérveikla, laisvalaikis ir t.t).

Antrojoje Sio bloko klausim grupeje buvo panaudota skalskirta Ssiaiskinti, kaip epilepsija
sergantieji jatia aplinkinu reakcijasi ju liga. Skab sudaryta IS toki paiu teiginiu kaip ir
klausimyne vailg motinoms. Aplinkini reakcijas, o iS dalies ir piay epilepsija sergay poziari i
Sias aplinking reakcijas taip pat atspindi 36 — 37 klausimai.

Treciaja Klausimy grupe (49 —58 klausimai) Siame bloke sudaro gkakirta suzinoti epilepsija
sergadiyju gaunamos pagalbos Saltinius.

Antrasis klausim blokas skirtas ESA problemoms ir poreikiams iSsiaiskir@uzinoti, kokie
poreikiai tenkinami, buvo panaudota tokia pati &kiehip ir anketoje mamoms, sudaryta pagal
Socialing paslaug kataloge (2006-04-05, N. A1-93) bei Ngaliyju socialires integracijos
istatyme (2004-05-11, N. 1X-2228) iSvardintas spexséos pagalbos priemones poreikiams
tenkinti (apima 59-98 klausimus). Antroji klausirgrupe skirta iSsiaiskinti, ar epilepsija asmenys
gauna ir ar yra patenkinti specialiggydyto, psicholog, socialiniy darbuotay, psichoterapeu)
pagalba. Prie 8iklausimy priskiriami ir klausimai apie vietines epilepsgargadiuju draugijas.
Treciaja klausimy grupe (111-113 klausimai) sudaro atviri klausimai apiéZzausias problemas,
sunkumus su kuriomis susiduria epilepsija serganBlepsija sergaiyju prasoma iSsakyti
pageidavimus, pasliymus, kurie 1 nuomone pagerintSia liga sergafiy asmen situacip taip pat
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praSoma iSvardinti reikiamadllkkstamas paslaugas, pagalbosdus, kurie nebuvo pamih

anketoje.

2.3. Duomem apdorojimas
Tyrimo duomenims apdoroti taikyta statigtikkompiuterire programa SPSS 12.0. (Statistical

Package for the Social Sciences). Prograministpakeuvo naudojamas aprasomajai statistikai
skatiuoti. Skatiuoti atsakyna vidurkiai, daznumas, asajoms tarp kintamu nustatyti buvo

skatiuojamas Stjudento ir Chi-kvadrato kriterijai.
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3. TYRIMO REZULTATAI

3.1. Tiriamyjy sveikatos charakteristika

3.1.1. Epilepsija sergantys vaikaiPirmasis epilepsijos priepuolis vaikus vidutiniSk&tiko apie
ketvirtuosius gyvenimo metus (standartinis nuoksypi 4,23). Amzius, kuriame vaikus istiko
pirmasis epilepsijos priepuolis yra lahaairus — jis svyruoja nuo gimimo ar kelménesiy iki 17
mety. Dazniausiai tiriamuosius pirmasis priepuoliski@tiki vienery met; (22 proc.), nemazam
procentui vaik epilepsija prasigo iki 5 mey; amziaus (52,3 proc.).

Didziajai daliai vaiky per paskutinius SeSisémesius nebuvo nei vieno priepuolio (31 proc.),
taciau 21,4 proc. vaik paty€ viema ar kelis priepuolius per dignMaziausia buvo vaik (po 5,7
proc.), per paskutinius peismeu; patyrusi viem ar kelis priepuolius per savai{Sis atsakymo
variantas iSskirtinaitmingas tik mergatéms) ir nuo trijy iki penkiy priepuoliy per paskutinius pgs
mety.

ESV motinos nurodl kad didesé dalis vaiky turi kity sutrikimy (iS 44 kity sutrikimy turinciu
vaiky 20 buvo berniuk (62,5 proc. berniuk grupeje) ir 24 mergaits (61,5 proc. mergéiu
grupsje), 27 vaikai sirgo tik epilepsija). 1S tutim kity nei epilepsija sutrikim vaiky beveik 70
proc. turi motorikos sutriking apie 40 proc. vaik turi protin atsilikima, apie 30 proc. vaik 