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Pagrindinés saqvokos

Pajégumas (angl. capability) — tai asmens buivio ir veiklos alternatyva arba

asmeny laisve gyventi jvairy gyvenimo biida.

Laisvé pajégumy prieigoje suprantama kaip tam tikro tipo laisve, tai — mastas,

pagal kurj asmuo gali laisvai rinktis jam vertingg biivi ir veiklas

(funkcionavimg), ir negali biiti sulyginama su tuo, kg asmuo realiai nusprendé

pasirinkti (Sen A., 2005). Skiriami du laisvés aspektai (A. Sen, 2000:17, 285,

291; 2002: 623-632, 636-658; 2009:228-230): proceso ir galimybés laisvé.
Proceso laisvé siejama su veiksmy bei sprendimy laisve ir atspindi asmeny
galimybes savarankiSkai (niekieno never¢iamiems) priimti sprendimus. Kalbama
apie veiksmo (sprendimo priémimo) procesa (Sen A., 2002:585). Proceso laisve
galima susieti su veiksnumu (angl. agency).
Galimybés laisvé siejama su galimybémis, kurias asmuo turi, atsizvelgiant j
asmenines ir socialines aplinkybes. Didesnés laisvés tur¢jimas reiSkia daugiau
galimybiy pasiekti dalykus, kuriuos individas vertina (Sen A., 2002:585), t. .
sietina su asmens pajégumais. Daznai $ie du skirtingi laisvés aspektai yra susije,
tacCiau buina, kad jie skiriasi (Sen A., 2000:17, 285, 291).

Galimybé — savoka glaudziai susijusi su pajégumais ir pajégumy prieigoje

daznai vartojama Salia pajégumo sgvokos, tac¢iau C. Sedmak (2011:29) teigia,

kad galimybé nurodo j galimus vykti pasikeitimus, o pajégumas akcentuoja §io

pasikeitimo Saltinio turéjima ar buvima §io pasikeitimo Saltiniu.

Pajégumuy rinkinys (angl. capability set) — visi asmens pajégumai. I$ turimo

pajégumy rinkinio asmuo gali rinktis, kuriuos pajégumus paversti

funkcionavimais, t. y. asmuo renkasi, kuris potencialus buvis ir veikla taps

faktisku buviu ir veikla.

Funkcionavimas (angl. functioning) — faktiskas asmens biivis ir veikla, tai, kas

asmuo yra ir kg jis sugeba (A. Sen, 1992, 1993).

Veikéjas (angl. agent ) — tas, kuris ,,veikia ir daro poky¢ius ir kurio pasiekimai

gali biiti vertinami remiantis jo paties tikslais ir vertybémis* (Sen A., 2000:19).

Veiksnumas (angl. agency, vartojamas A. Valantiejaus (2004:720) sgavokos

lictuviSskas vertimas) — moraliné asmens koncepcija, Sietina su atsakinga



autonomija ir sprendimy priémimu; apima visus asmens tikslus, kuriuos jis turi
priezas¢iy pasirinkti ir jy siekti, nepaisant, ar pasiekus tiksla pagerés asmens
gyvenimo kokybé, ar ne (Sen A., 2006:56, 57; 2009:287). Pajégumy prieigoje
veiksnumo savoka apima dvi tarpusavyje glaudziai susijusias dalis: poky¢io ir
autonomijos komponentus. Tiek pokyc¢io, tiek autonomijos ar savo gyvenimo
kontrolés komponentas sietinas su veiksnumo j(si)galinimo subsritimi (Ibrahim
S., Alkire S., 2007).

I(si)galinimas (angl. empowerment) — traktuotinas kaip asmens buvio ir veikly
iSplétimo procesas, apimantis asmens geb¢jimg mastyti, pasirinkti, veikti,
tyrinéti (Alkire S., 2005: 222). I(s1)galinimas suprantamas kaip instrumentiné
veiksnumo subrusis, sietina su veiksnumo padidéjimu, leidzianciu asmenims
pasiekti jiems vertingus ir svarbius tikslus (Trommlerova S. K. ir kt., 2015).
Veiksniai (angl. conversion factors) — asmens pajégumy rinkiniui ir
funkcionavimui poveikj darantys individualis, aplinkos ar socialiniai aspektai.
Sie aspektai taip pat lemia tai, kg individai gali pasiekti ir kuo bati, turédami

tam tikras priemones ir iSteklius.



IVADAS

Tyrimo problema ir darbo aktualumas. Epilepsija laikoma vienu dazniausiy
neurologiniy sutrikimy. Pasaulyje priskai¢iuojama apytiksliai 65 milijonai
(Thurman D. J. ir kt., 2011:2), Europoje — apie 6 milijonai epilepsija serganciy
asmeny (Mitchell G. ir kt., 2011:2). Lietuvoje, 2014 m. duomenimis, sirgo per
24 tukstan¢ius asmeny (Lietuvos gyventojy sergamumas..., 2015:5). L.
Forsgren ir kt. (2005) teigia, kad apie 20-30 proc. epilepsija serganciy Zzmoniy
patiria daugiau nei vieng priepuolj per ménes;.

Jau jprasta, kad apie epilepsija kalbama medicinos moksly diskurse ir
vartojant medicinos moksly terminus. Taiau pazvelgus uz neurobiologijos
sgvokomis apipinto epilepsijos apibrézimo riby, epilepsija suvokiama kaip
psichologinis, socialinis ir biologinis reiskinys (Scambler G., 2011). Zvelgiant
dar placiau — apie epilepsijg galima kalbéti kaip apie epizoding ir nematomag
negalig (Jung K. E., 2002), o kartu ir apie daugelj su §ia sveikatos btkle
susijusiy psichosocialiniy problemy (identiteto problemas, depresing bukle,
uzimtumo, santykiy problemas, vairavimo apribojimus). Moksliniai tyrimai
rodo, kad Sios problemos dazniausiai salygotos epilepsijos simptomy
(epilepsijos priepuoliy) ir stigmos. Taciau net ir nepasireiSkiant epilepsijos
simptomams, daugelis epilepsija serganc¢iy asmeny negali gyventi normalaus
gyvenimo dél jau¢iamos stigmos. Pastargj] deSimtmet] uZsienyje atlieckamuose
epilepsija sergan¢iy asmeny tyrimuose galima jzvelgti vis didéjancio démesio
psichologinéms ir socialinéms serganciyjy problemoms tendencija. Nemazai
tyrimy atliekama vertinant epilepsija sergan¢iy asmeny su sveikata susijusig
gyvenimo kokybe (angl. health related quality of life). Vieni Zymiausiy ir,
grei€iausiai, vieni pirmyjy ] epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés
(angl. quality of life) psichosocialinius veiksnius démesj atkreipusiy tyréjy yra
medicinos sociologai P. Conrad, J. W. Schneider (1981, 1983, 1992), G.
Scambler (1993, 2005, 2010, 2010b, 2011), A. Jacoby, neuropsichologas G.
Baker (1997, 2000, 2008, 2009). Lietuviskame moksliniame diskurse vis dar
dominuoja medicinos mokslo atstovy (dazniausiai neurology) darbai apie
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epilepsija. Zymiausi epilepsija tyrin¢jantys autoriai Lietuvoje — neurologés
epileptologés R. Mameniskiené (2002, Sakalauskaité-Juodeikiené E.,
Mameniskiené R. 2013, Guk J., Mameniskiené R., 2012), M. Endziniené
(2004, Butvilas D. ir kt., 2010), neurochirurgas E. Jarzemskas (1997), A.
Kriscitinas (Butvilas D. ir kt., 2010); epilepsija serganciy vaiky gyvenimo
kokybe tyré neurologe J. Grigoniené (2002); jauny asmeny gyvenimo pilnatve
vertino D. Butvilas (2010). Lietuvoje epilepsija serganciy asmeny tyrimai
dazniausiai atliekami medicinos srityje; socialiné, ekonominég, kulttiriné Siy
asmeny gyvenimo sritys yra vangiai nagrinéjamos. Tuo tarpu epilepsija
serganciy suaugusiyjy asmeny gyvenimo kokybés tyrimai apskritai yra apleista
tyrimy Sritis.

UzZsienio mokslingje literatiiroje epilepsija sergan¢iy asmeny su sveikata
susijusios gyvenimo kokybés tyrimai nepalyginamai gausesni nei Lietuvoje.
Tiriami epilepsija serganciy asmeny su sveikata susijusios gyvenimo kokybés
veiksniai. Daugiausia tyréjy démesio sulaukia su sveikata susijusios gyvenimo
kokybés ir fizinio funkcionavimo sgsajos (zr. A. B. Guekht ir kt., 2007; V.
Senol, 2007; L. Canuet ir kt., 2009; V. Edefonti ir kt., 2011; E. Brusturean-
Bota ir kt., 2013 ir kt. autoriy straipsnius), taciau vis dazniau tiesiogiai ar
netiesiogiai gvildenamos psichologinio funkcionavimo (zr. G. A. Baker, 2002;
E. A. P. De Souza, P. C. B. Salgado, 2006; J. K. Austin ir kt., 2004, C. C.
Schachter, 2006; J. McCagh, J. E. Fisk, G. A. Baker, 2009; Poeck K., Hacke
W., 2013; Kwon O., Park S., 2011; Yue L., 2011; J. Tracy ir kt., 2007; M.
Endermann, F. Zimmermann, 2009) ir socialinio funkcionavimo problemos (zr.
J. W. Schneider ir P. Conrad, 1980; R. S. Fisher ir kt., 2000; A. Jacoby, 2002;
G. Scambler, 2005, 2010, 2011; P. Rhodes ir kt., 2008; A. Jacoby, 2008; J. O.
Elliott, J. L. Moore, P. Lu, 2008 ir kt.). Pazymima, kad psichosocialinis
funkcionavimas yra svarbesnis uz biologinj asmens funkcionavima (Phillips
D., 2008; Scambler G., 2010), taciau tyrimy, kompleksiskai vertinanciy
biopsichosocialinj epilepsija serganciy funkcionavima, labai triiksta.

Gana gausi uzsienio mokslin¢ literatiira epilepsija sergan¢iy asmeny
tema mazai kg pasako apie situacijg Lietuvoje, kur stebimas menkas, ypac
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sociology, socialinio darbo atstovy ar psichology, doméjimasis epilepsija
sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybe ir jos veiksniais. Kaip minéta, tyrimus
dazniausiai atlicka medicinos moksly atstovai, jie yra labai fragmentiski,
informacijos apie epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybe
turima per mazai. O dél epilepsija serganc¢iy asmeny gyvenimo kokybés, tai
Lietuvoje egzistuoja ne tik tyrimy koncentravimosi medicinos srityje ir jy
vienakryptiSkumo (akcentuojant fizinj funkcionavima ir ligos veiksniy jtakg su
sveikata susijusiai gyvenimo kokybei) problema. Atkreiptinas démesys | tai,
kad mokslininkai daZniausiai tiria epilepsija serganciy asmeny su sveikata
susijusig gyvenimo kokybe, ir pastaroji neretai prilyginama gyvenimo kokybés
sgvokai. Taciau egzistuoja esminiai $iy sgvoky skirtumai. Disertaciniame darbe
pabréZziama, kad su sveikata susijusi gyvenimo kokyb¢ yra tik dalis platesnés
gyvenimo kokybés sgvokos. Nors egzistuoja gyvenimo kokybés sgvokos
apibrézties problema, taCiau sutariama dél vieno — gyvenimo kokybé yra
daugiamaté, apimanti jvairias asmens gyvenimo sritis: ne tik fizinj, bet ir
psichologinj, socialinj, ekonominj asmens funkcionavima, todél negali biiti
prilyginama siauresniam su sveikata susijusios gyvenimo kokybés terminui.

Su sveikata susijusios gyvenimo kokybés savokos vartojimas lemia ir
tyrimo instrumento pasirinkimg. Tyrimy instrumentai, naudojami epilepsija
sergan¢iy zmoniy su sveikata susijusios gyvenimo kokybés tyrimuose (ESI-51,
QOLIE-89, QOLIE-31,QOLIE-10, SHE, PESOS, WHOQOL100, SF-36 ir kt.),
akcentuoja asmeny Sveikatos biklés vertinimg ir skirti ligos (sutrikimo),
gydymo ar reabilitacijos poveikio asmeny gyvenimui matuoti. Naudojant
minétus tyrimo instrumentus, gaunami duomenys apie gydymo efektyvuma,
asmens poziiirj, nuostatas ] liga, sveikata ir tik i§ dalies apie jy gyvenimo
kokybe — tiek, kiek ji yra susijusi su sveikatos sritimi. Su sveikata susijusios
gyvenimo kokybés matavimo instrumenty naudojimas salygoja gyvenimo
kokybés vienpusiska jvertinimg ne tik del to, kad paprastai pagrindinis
démesys sutelkiamas j sveikatos srities vertinimg, todél neaprépiamos kitos
svarbios gyvenimo kokybés sritys. ReikSmingas ir Kitas tokio vertinimo

aspektas — su sveikata susijusios gyvenimo kokybés matavimo instrumentuose
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paprastai naudojami subjektyvis rodikliai ir ignoruojamos objektyvios zmoniy
biiklés.

Remiantis tuo, kas pabrézta, pagrindiné darbe keliama moksliné
problema: epilepsija serganciy asmeny kiniSkojo (fizinio) funkcionavimo
akcentavimas, vertinant jy gyvenimo kokybe, ir gana vienpusiskas epilepsija
serganCiy asmeny gyvenimo kokybés supratimas bei menkas gyvenimo
kokybés veiksniy pazinimas, nulemtas kompleksiniy epilepsija serganciy

asmeny gyvenimo kokybés tyrimy stokos.

Tyrimo objektas: epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybé.

Darbo tikslas: remiantis Amartya Sen pajégumy prieiga, atlikti kompleksinj
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés ir jos veiksniy

vertinima.

Darbo tikslui pasiekti disertacijoje iskelti tokie darbo uzZdaviniai:

1. ISanalizuoti epilepsija serganciy asmeny psichosocialines problemas bei
skiriamuosius tokiy asmeny gyvenimo kokybés veiksnius.

2. ISnagrinéti gyvenimo kokybés sampratg teoriniais aspektais ir parodyti
pagrindines epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés vertinimo
problemas.

3. Pagristi Amartya Sen pajégumy prieigos taikymo epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybés matavimui tikslinguma.

4. Kompleksiskai jvertinti epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny

gyvenimo kokybe ir jos veiksnius.
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Ginamieji disertacijos teiginiai

e Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny pajégumai yra panasis, taciau jy
funkcionavimo lygis skiriasi.

e Epilepsija serganiy suaugusiy asmeny funkcionavimg veikia jvairis
individualds ir ligos veiksniai, kurie sglygoja epilepsija serganciy
asmeny funkcionavimo skirtumus.

e Epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny pajégumai tam tikrose
gyvenimo kokybés srityse (pavyzdziui, sveikatos, iSsilavinimo,
savigarbos ir nepriklausomybés) yra baziniai. Jei Siose srityse gerai
funkcionuojama, sudaromos prielaidos geram funkcionavimui kitose
srityse.

e Be ligos veiksniy, svarbus vaidmuo tenka stigmai. Epilepsijos stigma
yra vienas svarbiausiy veiksniy, varzanéiy epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny sékmingg funkcionavimg jvairiose Qyvenimo

kokybés srityse.

Mokslinis darbo naujumas ir jo reik§meé. Lietuvoje esama keliy tyrimy,
iSsamiau nagrinéjanciy epilepsija serganciy asmeny grupiy gyvenimo kokybe ir
jos veiksnius ((epilepsija serganciy vaiky (Grigoniené J., 2002), epilepsija
serganciy Seimy (Butkevi¢iené R., Gailien¢ 1., Endziniené M., 2004)),
epilepsija serganciy jauny zmoniy (Butvilas D. ir kt., 2010; Butvilas D., 2010),
taciau kompleksinis suaugusiy asmeny grupés gyvenimo kokybés tyrimas iki
Siol nebuvo atliktas. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés
tyrimai Lietuvoje yra itin fragmentiski, todél disertacija uzpildo epilepsija
serganéiy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés tyrimy spragg Lietuvoje ir
pateikia kitokj poziiirj j jy gyvenimo kokybe. Siame darbe siekiama nubrézti
kitokig epilepsija serganiy suaugusiy asmeny gero gyvenimo supratimo
perspektyva ir perzengti jprastus epilepsija serganéiy asmeny gyvenimo
kokybés tyrimo rémus. Gyvenimo Kokybei aiskinti pasitelkiamos Amartya Sen
pajégumy prieigos sgvokos, 1 gyvenimo kokybe ziiirima ,,uz ligos riby“,
vertinamas ne tik epilepsija serganciy asmeny funkcionavimas atskirose
11



gyvenimo kokybés srityse, taCiau stengiamasi apciuopti jy pajégumus
(alternatyvy funkcionavimg), vertinama, kaip su asmens gyvenimo kokybe yra
susij¢ individualts, ligos, aplinkos veiksniali.

Disertacijoje naudojamas Amartya Sen pajégumy prieigos sitilomas ir
autorés papildytas gyvenimo kokybés vertinimo modelis suteikia galimybe
atlikti kompleksing epilepsija serganciy asmeny funkcionavimo, pajégumy ir jy
veiksniy analize. Atliktas epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny gyvenimo
kokybés tyrimas sudaro galimybes apciuopti epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny gyvenimo kokybés daugiamatiSkumga, jvertinti silpngsias epilepsija
serganciyjy funkcionavimo sritis ir atskleisti gyvenimo kokybés veiksniy
sgsajas su atskiromis gyvenimo kokybés sritimis.

Disertacijos tyrimas suteikia ziniy apie epilepsija sergan¢iy suaugusiy
asmeny potencialios (siejamos SU pajégumais) ir faktiSkos (siejamos su
funkcionavimu) negalios (ne-)sutapimus. Tikétina, kad disertacijoje pateikti
tyrimo rezultatai pasitarnaus ne tik geresniam epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny gyvenimo kokybés ir jos veiksniy supratimui, taciau ir organizuojant

socialing paramg Siems asmenims.

Disertacijos struktiira. Darbg sudaro jvadas, SeSios dalys, literatiiros sarasas ir
priedai.

Pirmoje disertacijos dalyje pateikiama epilepsijos samprata, epilepsija
serganciy asmeny gyvenimo kokybés tyrimy duomenys, pristatoma gyvenimo
kokybés savokos teoriné analizé, vertinamos gyvenimo kokybés teorijos ir jy
potencialas bei triikumai, vertinant gyvenimo kokybe. Pristatomos pagrindinés
A. Sen pajégumy prieigos teorinés jzvalgos ir jy taikymas, vertinant gyvenimo
kokybe. Galiausiai, remiantis pajégumy prieiga, pateikiamas epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés vertinimo modelis.

Antroje dalyje pristatoma tyrimo metodika.

Trecioje dalyje pateikiama empirinio tyrimo duomeny analizé.

Ketvirtoje dalyje pateikiamas tyrimo rezultaty aptarimas (aptariama epilepsija

serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybé¢ ir gyvenimo kokybés veiksniai,
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pateikiamos tyrimo rezultaty interpretacijos ir sgsajos su panaSaus pobiidzio
tyrimais).

Penktoje dalyje formuluojamos darbo i§vados.

Sestoje dalyje apzvelgiamas tyrimo ribotumas, tolesniy tyrimy kryptys ir
rekomendacijos praktiniam darbo rezultaty pritaikymui.

Disertacijos pabaigoje pateikiami literatiiros sgrasas ir priedai.
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1. EPILEPSIJA SERGANCIUY ASMENU GYVENIMO KOKYBES
TEORINIY PRIEIGU ANALIZE

Nors gyvename XXI amziuje, vis dar gvildenami Klausimai, j kuriuos
atsakymy ieskojo dar Antikos mastytojai. Kas yra geras gyvenimas, koks gero
gyvenimo receptas ir jo ingredientai, nuo ko priklauso asmens gyvenimo
kokybé, ir daugelis kity klausimy, j kuriuos atsakinéja niidienos mokslo
atstovai, ir kurie yra aptaringjami kasdieniuose individy pokalbiuose.
Disertacija siekiama jvertinti epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo
kokybe. Siam tikslui pasiekti reikalinga ne tik i$gryninti gyvenimo kokybés
sgvokos sampratg ir pagrjstai pasirinkti gyvenimo kokybés vertinimo teorinj
pagrindg, bet ir itin svarbu aptarti daugialype epilepsijos savoka ir daugelj
epilepsija sergantiems asmenims Kkylan¢iy problemy. PaZzymétina, kad
epilepsija mokslingje literatiiroje analizuojama i§ jvairiy pozicijy (medikai
linkg akcentuoti biomedicininius ligos aspektus, sociologai — psichosocialinius
ligos aspektus, salia epilepsijos, kaip létinés ligos, aptardami ir negalios
klausimg), todél aptariant epilepsijos reiskinj, atsizvelgiama tiek |
biomedicininius, tiek psichologinius ir socialinius epilepsijos aspektus bei
kontroversiska epilepsijos vieta negalios kontekste. Siekiant atskleisti
epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés temos iStirtumg ir atpazinti
epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés veiksnius, aptariami epilepsija

serganciy asmeny fizinio, psichologinio ir socialinio funkcionavimo tyrimai.

1.1 Epilepsija sergantys asmenys: biopsichosocialinis poziuris

Epilepsija yra vienas seniausiy zinomy sutrikimy zmonijos istorijoje. Morbus
sacer, arba Sventoji liga — taip dar Antikos laikais buvo vadinama epilepsija
(Poeck K., Hacke W., 2013). Seniausias apraSytas epilepsijos atvejis rastas
antikinéje Indijos medicinoje apie 4500-1500 m. pr. m. e. (Valeta T., 2010).
Nepaisant ilgos ir spalvingos ligos istorijos, epilepsija sergantys asmenys
sulaukia gana mazai sociologijos moksly tyréjy démesio, ypac Lietuvoje, todél
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dom¢jimasis epilepsija serganciais asmenimis ir jy gyvenimo kokybe turéty
buti kur kas didesnis — vis délto ja serga apie vieng procentg Lietuvos
gyventojy, neskai¢iuojant epilepsija serganciy zmoniy artimyjy, kuriuos $i liga
taip pat paveikia. Patikslintina, kad Lietuvoje 2014 m. priskaiciuota per 24
tukst. (0,82 proc. populiacijos) epilepsija serganciy asmeny, 1000-Ciui
gyventojy teko 8,2 epilepsija sergantieji, tais paciais metais uzregistruota per 5
tukst. naujy epilepsijos atvejy ((10 000 gyventojy teko 17 epilepsija serganciy
ar epilepsijos biiklés zmoniy) (Lietuvos gyventojy sergamumas..., 2015:5)).
Pazymétina, kad epilepsija serga abi lytys, skirtingy rasiy ir tautybiy asmenys,
jvairaus amziaus ir nepriklausomai nuo gyvenamosios vietos. Moksliniai
tyrimai rodo, kad epilepsija serganciy asmeny standartizuotas mirtingumo
rodiklis! yra nuo dviejy iki trijy karty didesnis nei visy gyventojy. Be to, apie
17 proc. epilepsija sergan¢iyjy mirSta nuo staigios netikétos mirties (angl.
SUDEN) (Brodie M. J., Schachter S., Kwan P. 2012).

Epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés temos reikSminguma
rodo ne tik epilepsijos paplitimas visuomenéje ar didelis ja serganciy asmeny
mirtingumas — epilepsija apskritai yra itin sudétinga liga: pirma, apie epilepsija
ilga laikg buvo klaidingai mastoma ir palyginti neseniai jai rasta tvirta vieta
tarp kity ligy; antra, Sparciai besivystantis mokslas ir technologijos vercia
kartkartémis i§ naujo apmastyti epilepsijos apibrézimg, be to, vis dar kyla
diskusijy, nes galutinai nesutariama dél epilepsijos klasifikacijos; trecia,
sergantieji patiria jvairaus pobiidzio problemy, veikian¢iy jy gyvenimo kokybe,
be to, visuomenéje apie §j sutrikimg vyrauja neigiamos nuostatos,
salygojancios jvairius apribojimus, taikomus epilepsija sergantiems asmenims
(vairavimo, specialybés, draudimo apribojimai). Sios neigiamos nuostatos
veikia ir epilepsija serganéiyjy mastymo biidg. Todél, kad geriau bty

suvokiama, koks komplikuotas reiskinys yra epilepsija ir kaip stipriai ji veikia

! Standartizuotas mirtingumo rodiklis (100 000 gyventojy pagal Europos standartg) nurodo,
koks biity mirtingumo rodiklis, jei gyventojy pasiskirstymas pagal amziaus grupes bty toks pats kaip

Europos populiacijos. Rodiklis apskaiiuojamas taikant tiesioginés standartizacijos metoda.
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asmeny gyvenimus, Sioje skyriaus dalyje iSsamiau aptariama epilepsijos

samprata.

Epilepsijos sampratos traktuotés. J. W. Schneider ir P. Conrad (1983)
jsitiking, kad ligy sampratos priklauso nuo istorinio, kultiirinio ir socialinio
konteksto, — epilepsijos atveju §i tendencija yra labai ryski, o epilepsijos
sampratos istoriné raida — labai spalvinga. Kaip teigia T. Valeta (2010),
epilepsija tikriausiai viena 1§ nedaugelio ligy, sulaukusiy tiek daug démesio bei
nesusipratimy visuomengje ir medicinos srityje.

Iki X1X a. pabaigos epilepsija buvo traktuojama kaip psichiné liga (Atlas
of Epilepsy Care in the World, 2005; Friedlander W. J., 2001). Atskyrus
neurologines ir psichines ligas, epilepsija priskirta neurologiniy ligy grupei
(Jacoby A., 2002; Budrys V., Vaic¢iené N., 1997). Taigi tik apie XX a.
epilepsija jsitvirtina tarp neurologiniy ligy ir yra laikoma vienu daZniausiai
pasitaikan¢iy rimty neurologiniy sutrikimy (Jacoby A., 2002). Itvirtinus
epilepsijos vieta medicinos moksly kontekste — priskyrus epilepsija
neurologinéms ligoms, visuomenéje §i buklé suvokiama vis dar jvairiai, 0
zitrint 1§ istorinés perspektyvos, asmenys, sergantieji epilepsija sulauké itin
daug neigiamo visuomenés démesio. Epilepsija ilgg laikag buvo apipinta
jvairiausiais mitais, traktuojama kaip antgamtiskas reiskinys ar net velnio
zenklas (Global Campaign Agains Epilepsy, 2003). Ja sergantys asmenys buvo
diskriminuojami, atstumti, jy bijomasi, skirtingose visuomenése tam tikrais
laikotarpiais imtasi $iy asmeny sterilizacijos? (Valeta T., 2010b:1361).

Nors mokslo ir technologijy pazanga, bégant laikui, koregavo
epilepsijos apibrézimg, XXI a. gincy dé¢l medicininio epilepsija serganciy
asmeny apibrézimo nekyla. Sutariama, kad epilepsijos savoka vartojama
kompleksiniams smegeny sutrikimams, kuriy simptomai yra neiSprovokuoti

epilepsijos priepuoliai, apibiidinti. Medicininiuose epilepsijos apibrézimuose

2 Vokietijoje Tre¢iojo Reicho metu, Svedijoje (1935—1975), atskirose Jungtinés Amerikos

Valstijose (iki 1956) buvo vykdoma epilepsija sergan¢iy asmeny sterilizacija (Valeta T., 2010b: 1361).
16



akcentuojama tendencija pasikartoti generalizuotiems ar/ir daliniams
priepuoliams kartu su esanCiomis patologijomis (Scambler G. 2010b) ir
epilepsija apibréziama kaip smegeny bukle, kuriai budingas polinkis generuoti
epilepsijos priepuolius (Schroder A., 2011; Fisher R. S. ir kt.,, 2005).
Epilepsijos priepuoliai — tai epilepsijos simptomai, nors G. Scambler (2005,
2010), J. W. Schneider ir P. Conrad (1983:47) linke pacia epilepsija vadinti
simptomu, o ne biikle ar liga.

Salia medicinino epilepsijos apibrézimo reikalinga trumpai apzvelgti
epilepsijos priepuoliy klasifikacija ir pateikiamus epilepsijos valdymo
metodus. Nors §i trumpa apzvalga turi stipry medicininj atspalvj, taciau
reikalinga, nes padés geriau suvokti ligg bei problemas ir apribojimus, kuriuos
asmenys patiria gydydamiesi epilepsija. Epilepsija diagnozuojama, kai asmuo
patiria maziausiai du, vienas nuo kito nepriklausomus, neiSprovokuotus
epilepsijos priepuolius (KEH | Report. Epilepsie, 2006; Schroder A., 2011),
tarp kuriy turi biiti ne mazesnis kaip 24 val. laiko tarpas (Thurman D. J. ir kt.,
2011: 5). Epilepsijos priepuoliai daznai yra nenusp€jami, Vieniems Zmonéms
tarp epilepsijos priepuoliy gali praeiti mety metai, kitiems — priepuoliai gali
kartotis kelis kartus per dieng. Jei asmuo per paskutinius 5 metus patyré bent
vieng epilepsijos priepuolj, epilepsija yra aktyvi (Berg A. T., 2010b), taciau,
net jei individams nuolat nepasireiskia sutrikimo simptomai, jie Vis tiek serga
epilepsija (World Health Organisation, 2008:31). Epilepsijos priepuoliai gali
buti labai jvairtis ir klasifikuojami pagal anomalios neurony iSkrovos
smegenyse pasireiSkimo sritj ir priezastis’. Gin¢ijamasi dél epilepsijos
skirstymo (pagal priezastis) j simptoming, kriptogening ir idiopating (susijusia
su genetiniais neurony veiklos) (skaityti A. T. Berg (2009, 2010). Pagal

epilepsijos simptomy atsiradimo sritj, skiriamos trys pagrindinés epilepsijos

......

3 Remiamasi 1981 metais pateikta Tarptautinés lygos kovai pries epilepsijg epilepsijos
klasifikacija (Commissionon Classification and Terminology of the International League Agains
Epilepsy, 1981), nors dél jos teisingumo paskutinj deSimtmetj kyla daug diskusijy (skaityti D. J.
Thurman ir kt. (2011), A. T. Berg ir kt. (2009), (2010).
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priepuoliai ir antriniai generalizuoti (Zidinyje prasidedantys ir iSplite)
traukuliai* (Poeck K., Hacke W., 2013). Si epilepsijos priepuoliy klasifikacija

pavaizduota 1 pav.

Z'dltgf(zllliz?gg' - Generalizuoti Neklasifikuojami
priepuoliai priepuoliai priepuoliai
Priepuoliai vyksta tam Apimami abu
tikroje smegeny dalyje smegeny pusrutuliai
Paprastiej Kompleksiniai
Zidininiai/ idininiai
daliniai
Samoné neprarandama Samoné
Pasireiskia: sutrikdoma
*Motoriniais simptomais
tam tikroje kano dalyje;
*Jutiminiais simptomais;
*Optiniais simptomais;
*Vegetaciniais simptomais;
*Afaziniais simptomais
’ i - s qogs Toniniai -
Absansas Mioklonijos Kloniniai Toniniai Atoniniai Kloniniai
Petit Mal. Asmuo gali Trumpi virSutinés Periodiski raumeny Stebimas raumeny Prarandamas Grand Mal. Sumise
"isistebeilyti" | aplinkg, kano dalies, ranky ar susitraukimai abiejose sgstingis normalus raumeny simptomai
tarsi "uzsisvajoti" kojy trakciojimai kino pusése tonusas

Saltinis:  sudaryta autorés, integruojant Epilepsy  Action  Australia  schema
(https://www.epilepsy.org.au/about-epilepsy/understanding-epilepsy/seizure-types-
classification (zr. 2015-08-27)

1 pav. Epilepsijos priepuoliy klasifikacija pagal epilepsijos simptomy
atsiradimo sritj

Priepuoliy nebuvimas vienas i$ labiausiai siektiny epilepsijos gydymo
tiksly, deja, ta pasiekti ne visada pavyksta, o ir sumazinus ar panaikinus
epilepsijos simptomy pasireiskima, asmuo nepasveiksta ir vis tiek laikomas
serganiu epilepsija. Paprastai epilepsija sergantis asmuo, norintis bent 1§
dalies kontroliuoti sutrikimg, turi laikytis tam tikry apribojimy, taisykliy,
pavyzdziui, miego rezimo, kai priepuoliai susij¢ su miego/budrumo biisenomis,

sveikos mitybos, vengti priepuolius i$Saukianciy dirgikliy, ekstremaliy veikly

4 Pastaba: disertaciniame darbe nenagrinéjami ir nepristatomi epilepsijos sindromai

(apimantys daugiau nei vieng epilepsijos priepuolio tipg).
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ir pan.® (Poeck K., Hacke W., 2013). Vartojant medikamentus epilepsijai
gydyti, dazniausiai sulaukiama patenkinamo rezultato: daugiau nei pusei
serganciyjy epilepsijos priepuoliy sumazéja, kartais visai iSnyksta (Poeck K.,
Hacke W., 2013). S. Shorvon (2009:3) nurodo, kad 20 proc. epilepsijos bukle
turin¢iy asmeny epilepsija nickada nesusilpnéja (K. Poeck, W. Hacke (2013)
nurodo tokiy esant 10 proc.), ta¢iau medikamentais daznai galima reguliuoti
priepuoliy daznuma ir sunkumg. Dar 20 proc. epilepsija serganciyjy patiria
remisijos ir recidyvy periodus.

Nors vaistai epilepsijai gydyti daliai asmeny sékmingai padeda sumazinti
priepuolius ir leidZia gyventi gana normaly gyvenimg, taciau Salutinis vaisty
poveikis gali salygoti létinius asmenybés pokycCius (apie Salutinj vaisty nuo
epilepsijos poveikj ras¢ P. Kwan, M. J. Brodie (2012), P. Ortinski, K. J.
Meador (2004), D. Blum ir kt. (2006), C. M. Eddy, H. E. Rickards, A. E.
Cavanna (2012). Kai medikamentinis gydymas nepadeda sumazinti ar i§vengti
priepuoliy, alternatyva — chirurginis gydymas. Apie 60-70 proc. operuoty
asmeny priepuoliai iSnyksta arba sumazéja (Jarzemskas E. J., 1997), taciau
keliems procentams sutrikimas vis tiek gali i$likti, o mirtingumas svyruoja nuo
0,5 iki 3,6 proc. (Poeck K., Hacke W., 2013). Ivardijama ir daug kity, paprastai
vadinamy pagalbiniais, biidy, padedanciy kontroliuoti liga: klajoklinio nervo
stimuliacija, dieta, priepuolius mokomasi atpazinti ir jiems pasiruosti ir pan. G.
Mitchell ir kt. (2011) jsitikings, kad tinkamai gydant, 70 proc. epilepsija
serganéiy asmeny galéty iSvengti priepuoliy; nepaisant to, Europoje apie 40-
Ciai proc. epilepsija serganCiy asmeny gydymas dél vienokiy ar kitokiy
priezasCiy netaikomas.

Aptarta medicininé epilepsijos samprata vyrauja aiskinant epilepsija, Vis
délto socialiniy moksly atstovai j epilepsijos sampratg zvelgia kiek Kitaip,
pavyzdziui, A. Jacoby, D. Snape, G. A. Baker (2008:2229) teigia, kad
epilepsija galima apibrézti kaip socialing etikete; pastaruoju atveju epilepsijos

samprata aiSkinama remiantis epilepsijos stigma. Medicinos sociologas G.

® Pladiau apie epilepsijos valdymo metodus skaityti K. Poeck, W. Hacke (2013).
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Scambler (2011), tyrinéjes epilepsijos stigmg, taip pat nagring€jes ir §ios
asmeny grupés gyvenimo Kkokybe, epilepsija aiSkina kaip psichologinj,
socialinj ir biologinj reiskinj. A. Kendrick (1997), nors ir nepateikia epilepsijos
apibrézimo, taciau pabrézia, kad epilepsija sergancius asmenis veikia keliy tipy
veiksniai: (1) medicininiai: apima priepuoliy pasireiSkima, pavyzdziui,
daznumg ir sunkumg, medicininj gydymg ir Salutinius poveikius,
hospitalizacija; (2) socialiniai: stigmatizacija, teisiniai apribojimai (apimantys
Ir vairavima), Seimos veiksniai, pavyzdziui, hipergloba, uzimtumo sunkumai ir
(3) psichologiniai: kognityviniai sunkumai, intelekto atsilikimas, psichiatriniai
sunkumai.

Kalbant apie epilepsijos sampratg, sociologiniu pozilriu svarbus
aspektas yra epilepsijos, kaip negalios, suvokimas. Epilepsija visy pirma
suprantama kaip létiné liga®. Net kontroliuojant epilepsijos simptomus
(priepuolius), epilepsija sergantieji negali vadintis visisSkai sveikais. Pasak H.
F. Mahamed ir kt. (2014), létinémis ligomis sergantieji negali biiti visiskai
iSgydomi. S. Wendell (2001) teigimu, létinés ligos ir negalia labai stipriai
susij¢ tarpusavyje: 1étinés ligos gali biiti negalios prieZastimis, taciau, net jei
negalios priezastys ir néra létinés ligos, daugelis negalig turiniy asmeny serga
ir létinémis ligomis, kurios yra negalios pasekmes. Epilepsija yra specifing
buklé, mokslingje literatiiroje daznai apibréziama kaip epizodiné negalia.
Epizoding negalig turintys asmenys néra nei sveiki, nei nejgalts (Lightman E.
ir kt., 2009). Neesant priepuoliy, arba juos gerai kontroliuojant medikamentais,
aplinkiniams epilepsija sergantys gali atrodyti visiSkai sveiki. Dél to epizoding
negalig turintiems Zmonéms savo negalios buvimg tenka jrodyti. K. E. Jung
(2002) nuomone, taip nutinka dél to, kad negalig linkstama sieti su asmens
atrodymu — apie nejgalumg sprendziama pagal tai, ar asmuo atrodo sveikas, ar
nesveikas. Iprastai dél negalios buvimo nesigin¢ijama, kai galima matyti

asmens ktino pakenkimus ir nesveikg kiing (Jung K. E., 2002:192) arba kai

® Epilepsija priskiriama létiniy ligy grupei. Siauresne prasme epilepsija ir epilepsijos buklés
(kodai: G40;G41) priklauso nervy sistemos ligoms, epizodiniams ir paroksizminiams sutrikimams

(TLK-10-AM, 2008).
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naudojamasi pagalbinémis priemonémis, reikalingomis asmeniui normaliai
funkcionuoti (Falvo D. R., 2005:14). I$ dalies toks pozitris Sietinas su
biomedicininiu negalios sampratos modeliu, kur negalia suprantama kaip
tiesiogiai sutrikimo sglygota asmens problema, liga ar ,,nenormalumas* (Huges
B., 2002; Wendell S., 2001), kurj reikia gydyti. Démesys skiriamas tik asmens
sveikatos sutrikimams, kurie suvokiami kaip kiino funkcijy ir struktiiry
ribojimai (Dubois J. L., Trani J. F., 2009). Kai aplinkiniams matomi kiino
funkcijy ar struktiiry sutrikimai, dél negalios buvimo gin¢y nekyla. Epilepsija
daZnai jvardijama nematoma negalia’, nes sergantiesiems nebidingi iSoriniai
fiziniai Zenklai ir negalia patiriama maZziau matomais biidais (Jung K. E.,
2002). Pasak E. Perucca ir jo kolegy (2014), asmenys su nematoma negalia yra
vieni labiausiai pazeidziamy bet kurioje visuomengje. Epizodiné ir nematoma
negalia sicjama su specifinémis problemomis: neretai asmenys laikomi
nepakankamai nejgaliais, kad gauty paramg (Linghtman E. ir kt., 2009), be to,
savo negalig tokie asmenys turi jrodyti. Epilepsijos atveju daznai renkamasi
nevieSinti savo diagnozés ir tokiu biidu apribojamas individo naudojimasis
nejgaliyjy politikos priemonémis. Kai kurie autoriai (R. G. Beran (2008), A.
Jacoby, D. Snape, G. A. Baker (2008:2229), S. Wendell (2001:19) pabrézia
epilepsija serganciy asmeny teisinio jvardijimo nejgaliaisiais aspekto svarba.
Teigiama, kad epilepsijos jvardijimas kaip negalia, sergancius asmenis jtraukia
1 nejgaliyjy politikg ir teisiSkai apsaugo nuo diskriminacijos. Socialinés
politikos bei dalyvavimo visuomenés gyvenime aspekty jtraukimas i negalios
diskursg yra artimesnis socialiniam negalios sampratos modeliui, nes sveikatos
sutrikimas ir negalia yra atskiriami, pastargjg priskiriant socialinei sriciai, o
sutrikimg — ktino ar proto biisenai (Burchardt T., 2004, Mitra S., 2006;
Viluckiené J., 2011). Socialiniame negalios modelyje negalia suprantama kaip
socialiai sglygota, kaip zmoniy skirtybiy elementas (Valeras A. B., 2010),

akcentuojami asmens dalyvavimo visuomenés gyvenime barjerai (socialiniai,

" D. R. Falvo (2005:14) teigia, kad negalios matomumo laipsnis priklauso nuo stebétojo artumo — kuo
tolimesni santykiai sieja sergant] asmen;j ir stebétoja, tuo negalia yra maziau matoma. Kai kurios

negalios taip ir licka nematomos, nepriklausomai nuo stebétojo artumo.
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ekonominiai, aplinkos), kurie yra sukurti visuomenés, todél visuomenei
suteikiama atsakomybé uz nejgaliy asmeny laisviy ir teisiy uztikrinimag (Mitra
S., 2006).

Nors tyrimuose apie epilepsija sergancius asmenis vis dar vyrauja
biomedicininis negalios sampratos modelis, taciau, pasak J. O. Elliott (2012),
pripazjstama, kad kai kuriy sutrikimy samprata netelpa 1 grieZtai apibrézta
biomedicininj negalios modelj. Kaip pastebi A. B. Valeras (2010) ir P. Rhodes
bei kt. (2008a), epilepsija yra vienas tokiy sutrikimy, Kuris yra atsidargs tarp
dominuojanciy (biomedicininio ir socialinio) negalios sampratos modeliy.
Ypa¢ pastargjj deSimtmetj stebima  skiriamo  didesnio  démesio
biopsichosocialiniam negalios modeliui tendencija. Biopsichosocialinis (kaip,
beje, ir socialinis) negalios sampratos modelis parodo, kokiu biidu zmoniy
negalig saglygoja stigmatizuojancios socialinés sgveikos, aplinkos barjerai ir Kiti
socialiniai reiskiniai (Njelesani J. ir kt., 2012). Biopsichosocialiniame negalios
modelyje, pateikiamame Tarptautinéje funkcionavimo, negalumo ir sveikatos
klasifikacijoje?® (TFK, 2004) negalia aiSkinama kaip skétinis terminas,
apimantis funkcijy sutrikimus, veiklos ribotumus bei dalyvavimo varzymus
(TFK, 2004:239). Sis poziiiris sujungia biomedicininj ir socialinj negalios
modelius, apimdamas asmeny kiino funkcijas ir stuktiiras, veiklas ir dalyvuma
bei aplinkybes: aplinkos ir asmenybés veiksnius.

Kalbant apie negalig ir epilepsija, svarbios yra P. Rhodes ir kt. (2008:390)
jzvalgos. Autoriai mano, kad epilepsija serganéiyjy negalia sunkiai
paaiskintina net ir biopsichosocialinio negalios sampratos modelio rémuose,
kadangi jy negalia apskritai yra paciy serganciyjy prote — saves, kaip nejgalaus,
suvokimas yra grynai subjektyvus saves vertinimas. Epilepsija sergantys

asmenys daznai nenori vadinti saves nejgaliaisiais (zr. P. J. Rhodes ir kt.

& Nors niudienoj TFK daznai naudojamas aiSkinant negalig, J. L. Dubois ir J. F. Trani (2009:7)
teigia, kad TFK naudojimas empiriniuose tyrimuose turi esminiy trikumy, kadangi §i klasifikacija i§
esmés yra klasifikavimo sistema. TFK tinkama naudoti matuojant negalios paplitimg, taciau kai
kalbama, pvz., apie politikos formavimg, plétros praktika, dalyvavimo skatinimg bei aprépties

barjerus, TFK teikia mazai naudos.
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(20084, 2008), kita vertus, pastebima, kad kartais epilepsija sergantys asmenys,
net patiriantys minimalius fizinio funkcionavimo sutrikimus, jvardija save
labai nejgaliaisiais. Priskirdami negalig patiems sau, epilepsija sergantieji
vengia tam tikry socialiniy situacijy dél basimo baimés, pavyzdziui, epilepsija
sergantieji neatlieka kokiy nors veikly, nes bijo, kad gali istikti priepuolis, o ne
dél to, kad fiziskai ar protiSkai yra nepajégis tas veiklas atlikti. J. Njelesani ir
kt. (2012) pastebi, kad sutrikimg turinéio asmens patiriamos negalios laipsnis
priklauso nuo socialinés ir aplinkos konteksto, ta¢iau P. Rhodes ir kt.
(2008:390) nurodo, kad patiriami priepuoliai lemia tai, kokiu lygiu asmuo
suvoks savo negalig kaip sglygojamg sveikatos sutrikimo ir kokiu lygiu — kaip
salygota socialinés aplinkos (Rhodes P. ir kt., 2008:390).

Apibendrinant galima teigti, kad epilepsija yra sudétingas daugialypis
reiSkinys, kurio samprata neturéty apsiriboti biomedicininiu epilepsijos
apibrézimu, — reikalinga apimti tiek socialinj, tiek ir psichologinj sutrikimo
aspektus. Disertaciniame darbe neatsiribojama nuo neurobiologinio epilepsijos
apibrézimo, tac¢iau remiamasi G. Scambler (2011) jvardyta epilepsijos buklés
kaip biologinio, psichologinio ir socialinio reiskinio samprata. Sudétingas
epilepsijos ir negalios santykis tik pabrézia ligos specifiSkumg ir tyrimy Sioje
srityje svarbg. Pabréztini keli svarbiis su epilepsijos biikle susije aspektai: su
epilepsijos diagnoze Zmogus turi gyventi visg gyvenima, net nepasireiSkiant
epilepsijos simptomams, asmuo negali vadintis sveiku. Dalis epilepsija
serganCiy asmeny suvokia save kaip labiau nejgalius, nei yra 1§ tikryjy.
Epilepsija jvardijama kaip epizodiné ir kaip nematoma negalia, todél negalios
buvimag aplinkiniams epilepsija sergantieji turi jrodyti, o slepiama epilepsijos

biiklé gali saglygoti ribotas galimybes naudotis socialine parama.

Epilepsija sergancCiy asmenuy funkcionavimo sritys. Remiantis
epilepsijos, kaip biologinio, psichologinio ir socialinio reiskinio suvokimu,
toliau aptariamos svarbiausios epilepsija serganciy asmeny funkcionavimo

problemos, skiriant tris funkcionavimo sritis: fizinj, psichologinj ir socialinj.
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Epilepsija  serganciy  asmeny fizinis  funkcionavimas. Vyraujanti
medikalizuota epilepsijos samprata 1émé tai, kad ypatingas démesys epilepsija
serganéiy asmeny tyrimuose skiriamas ligos veiksniams: priepuoliy tipui,
daznumui ir sunkumui, medikamenty poveikiui, taikomoms terapijoms ir pan.
Kalbant apie fizinj epilepsija serganciy asmeny funkcionavima, verta aptarti
kelis svarbius aspektus — susizalojimo rizikg ir $alutinj medikamenty poveikj.
Epilepsijos priepuoliai (jy daznumas, sunkumas) daznai tampa susizalojimo
priezastimis. Pastebéta, kad priepuoliai reciau salygoja medicinines traumas
(isskyrus status epilepticus biikle), tokias, kaip hipoksija ar aspiraciné
pneumonija, Sirdies aritmija (pastaroji, manoma, yra viena nepaaiskinamos
staigios mirties nuo epilepsijos priezasCiy). Vis deélto dazniausiai pasitaiko
traumy, salygojamy asmens salycio su iSorine aplinka (Blum D. M., 1999):
galvos traumy, kauly laziy, nudegimy, paskendimy (Wirrell E. C., 2006).
Kontroliuojant epilepsijos priepuolius, $iy traumy rizika sumazéja (Lawn N.
D., 2004). Kitas svarbus epilepsija serganc¢iy asmeny fizinio funkcionavimo
aspektas — Salutinis medikamentinio gydymo poveikis. Vaistai epilepsijai
gydyti salygoja ne tik priepuoliy mazéjimg ar jy iSnykima, bet ir didina
normalesnio gyvenimo tikimybe, taCiau Salia teigiamo efekto atsiranda ir
nepageidaujamy pasekmiy. Skirtingi vaistai epilepsijai gydyti gali buti ktino
svorio poky¢iy, danty ir plauky netekimo, osteoporozés, anemijos, nemigos,
galvos skausmo, bérimy priezastys. Skundziamasi dél kognityviniy funkcijy
suprastéjimo, klampaus mastymo; dél kai kuriy vaisty vartojimo gali iSsivystyti
depresija. Kai kuriems asmenims Salutinis vaisty poveikis yra toks pats stiprus,
kaip ir epilepsijos priepuoliy poveikis (Blum D. M., 1999).

Nors epilepsija sergantiems asmenims leidziama uzsiimti daugeliu sporto
rasiy (Howard G. M. ir kt., 2004; De Lima C. ir kt., 2013), matomas mazas
epilepsija serganciy zmoniy fizinis aktyvumas. Manoma, kad fizinis aktyvumas
visiSkai nesusijes arba minimaliai susijes su epilepsija serganiy asmeny
patiriamomis traumomis sportinés veiklos metu, palyginti su sveika
populiacijos dalimi (Valeta T., 2010b). Fizinio epilepsija serganciy asmeny
aktyvumo didinimg netgi sitiloma naudoti kaip vieng i$ neinvaziniy priemoniy
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epilepsija serganc¢iy asmeny depresijai ir nerimui gydyti (De Lima C. ir kt.,
2013). R. M. Arida ir kt. (2009) nurodo, kad fizinis aktyvumas gali reikSmingai
sumazinti epilepsija serganciy asmeny stresg ir jtampg, be to, sportiné veikla
gali sumazinti epilepsijos priepuolius (Howard G. M. ir kt., 2004).

Apzvelgus epilepsija serganciy suaugusiy asmeny fizinj funkcionavima,
matyti, kad problemos Sioje srityje Yyra susijusios tiek su epilepsijos
priepuoliais ir jy keliama grésme asmeny saugumui, tiek su Salutiniu gydymo

poveikiu.

Psichologinis funkcionavimas. Pastararuosius du deSimtmecius smarkiai
gauséja moksliniy straipsniy, nagrinéjanciy psichologinj ir socialinj epilepsija
serganCiy asmeny funkcionavimg. Kai kurie autoriai (E. Johnson ir kt., 2004;
D. Phillips, 2008, G. Scambler, 2010) jsitiking, kad psichologinis ir socialinis
funkcionavimas yra svarbesni uz fizinj asmens funkcionavimg. Perzvelgus
moksling literatiirg epilepsija serganciy asmeny psichologinio funkcionavimo
tema, iSskirtinos kelios tyrimy sritys: epilepsijos s3sajos su serganciyjy
kognityvinémis funkcijomis, emocinés epilepsija serganciyjy biisenos bei
gretutinés psichiatrinés buklés. Toliau skyrelyje pateikiamos pagrindinés
kognityvinés, psichologinés ir psichiatrinés epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny problemos.

Epilepsija sergantiems asmenims budingi tam tikri kognityviniy
funkcijy sutrikimai: dazniausiai sutrinka mastymo, suvokimo, démesio,
atminties funkcijos. Sergantys asmenys iSsiskiria 1étu mastymu ir veiksmais,
daZnai sunkiai pereina nuo vieno protinio turinio ar praktinés veiklos prie kitos
(Poeck K., Hacke W., 2013). R. Mameniskiené ir kt. (2002) teigia, kad
epilepsijos trukmé sutrikdo ilgalaik¢ atmintj, o epilepsijos salygojami atminties
sutrikimai veikia gyvenimo kokybe (Valeta T., 2010b). G. Scambler (2011), R.
Mameniskiené ir kt. (2002), V. O. Tatum IV ir kt. (2009: 211) pastebi, kad su
kognityviniais  sutrikimais yra susijusios kai kurios epilepsijos priepuoliy

rusys.
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Moksliniuose tyrimuose neretai tiriama emociné epilepsija serganciyjy
biisena. Tyréjai pastebi, kad epilepsija sergantys asmenys emociSkai atrodo
monotoniSki, jy nuotaikos svyravimai gali trukti iStisas valandas ar dienas
(Poeck K., Hacke W., 2013). Epilepsija gali biiti ne tik nuotaikos svyravimy,
bet ir menko savigarbos ir savivertés jausmo, o dél to ir zemiau vertinamos
gyvenimo kokybés priezastis (Schachter C. C., 2006; Baker G. A., 2002;
Scambler G., 2011).

Salia epilepsijos stebimos gretutinés medicininés ir psichiatrinés buklés.
Vienos dazniausiy epilepsija serganciy asmeny gretutiniy psichiatriniy bikliy —
nerimas ir depresija (Gilliam F., Hecimovic H., Sheline Y., 2003; Tatum IV V.
O. ir kt., 2009: 93). Tyréjai (Tracy J. ir kt., 2007; McCagh J., Fisk J. E., Baker
G. A, 2009; Valeta T., 2010b) teigia, kad nerimas neigiamai veikia epilepsija
serganiy asmeny gyvenimg. Patiriamas nerimas ir epilepsijos stigma sglygoja
psichologinj stresa, jauciamos jvairios baimés: bijomasi priepuolius patirti
viesai (Panter K., 2004), tiek sergantysis, tiek ir jy Seimos nariai jaucia
susizalojimo ir mirties baimg¢ (Valeta T., 2010b). Yra nuomoniy, kad stipresnis
nerimo ir depresijos poveikis yra iSreikstas vyrams (Yue L., 2011). Kaip jau
teigta, epilepsija gali buti depresijos priezastis (Blumer D., 2002; De Souza E.
A. P., Salgado P. C. B., 2006; Austin J. K. ir kt., 2004; McCagh J., Fisk J. E.,
Baker G. A., 2009; Scambler G., 2011). Pazymima, kad psichinés sveikatos
sutrikimai epilepsija sergantiesiems yra labiau biidingi nei bendrai populiacijai
(Tellez-Zenteno J. F. ir kt., 2007). Depresija serga apie 18-48 proc. epilepsija
sergan¢iy asmeny (Valeta T., 2010b), ji stebima apie 20-55 proc. asmeny,
kuriems budingi pasikartojantys epilepsijos priepuoliai, ir apie 6-8 proc.
asmeny, kuriems priepuoliai yra gerai kontroliuojami (Neverauskien¢ S.,
2005). Paradoksalu, kad daug démesio skiriama epilepsijos simptomy
kontrolei, taciau epilepsija sergantys asmenys dazniausiai negydomi nuo
depresijos ar psichologiniy sutrikimy (Elliott J. O., 2012).

Pazymima, kad daugiau nei trec¢dalis epilepsija sergan¢iy asmeny turi
proting negalig arba démesio sutrikimo ir hiperaktyvumo sindromg (Valeta T.,

2010b). Neretai asmenys Salia epilepsijos serga epileptine psichoze. Kaip
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organinio smegeny pazeidimo pasekmé, gali iSsivystyti demencija (Poeck K.,
Hacke W., 2013).

Apibendrinant psichologinj epilepsija sergan¢iy asmeny funkcionavima,
iSskiriamos pagrindinés epilepsija serganciyjy problemos: emociniy biiseny
problemos, pavyzdziui, depresija ir nerimas, svyruojanti nuotaika, Zema
saviverté; kognityviniy funkcijy sutrikimai (epilepsijos salygojami atminties,
démesio, mastymo sutrikimai). Salia kognityviniy sutrikimy ir emociniy
problemy, btdingos psichiatrinés problemos, pavyzdziui, depresija,

hiperaktyvumo sindromas, epileptiné psichozé, protiné negalia.

Socialinis funkcionavimas. Net ir nepatiriantiems epilepsijos priepuoliy
asmenims stebimas gilus epilepsijos poveikis jy gyvenimams. Toliau skyriuje
aptariama  stigma ir jos jtaka asmeny socialiniam funkcionavimui. Be
biomedicininiy epilepsijos veiksniy tyrimy, stigmos tema yra viena labiausiai
iSplétoty mokslingje literatliroje apie epilepsija sergancius asmenis. Norint
geriau suprasti stigmos vaidmen] epilepsija serganciy asmeny gyvenimams,
reikalinga patikslinti, kas slypi po stigmos sgvoka. Stigma® — zymé, kuri gali
biti jgimta ar kaip tam tikro sutrikimo padarinys arba tikslingai suformuota
kaip identifikavimo ar pa(si)zyméjimo Zzenklas (Valeta T., 2010b:1363).
Epilepsija sergan¢iy asmeny stigmg tyrinéjo sociologai G. Scambler (2005,
2010, 2011), A. Jacoby (2002, 2008), G. A. Baker (2002), taip pat K. Panter

(2004). G. Scambler epilepsija sergan¢iy asmeny stigmg nagrinéjo Kkaip

°I. Goffman stigmos aiskinimas bene daZniausiai naudojamas analizuojant stigma. Jo idéjas apie
stigma praplété B. G. Link ir J. C. Phelan (2001); jie teigia, kad stigmai atsirasti yra blitinas stigmos
elementy susijungimas. Sie stigmos elementai — tai: socialiné etiketé, stereotipai, atskyrimas nuo kity ir
dél to — statuso praradimas ir diskriminacija (Link B. G., Phelan J. C. 2001) bei galia (Jacoby A., 2002:
10-11). Stigmos atsiradimas siejamas su tam tikra stigmos elementy pasirei§kimo seka: Zmoniy
skirtybés suprantamos kaip socialiai svarbios ir susijusios su neigiamais stereotipais, Sie stereotipai
salygoja socialinj atstumg ir atskyrimg, dél to prarandamas statusas ir patiriama diskriminacija. Galia
yra penktasis komponentas. Tik socialing, politing ar ekonoming¢ galig turintys asmenys gali primesti

kitiems savo supratimg apie tam tikrg biiklg kaip stigmatizuojancia (Jacoby A., 2002: 10-11).
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dvejopa reiskinj: kaip priimtg stigmg (angl. enacted), nurodancig j civiliniy ir
Zzmogaus teisiy apribojimus, ir pajaustg (angl. felt) stigma (Scambler G., 2005,
2010, 2011; Jacoby A., 2002, Valeta T., 2010b). Faktiniai neigiamos epilepsija
serganCiy asmeny diskriminacijos, paremtos nepriimtinais ontologiniais
skirtumais, atvejai traktuojami kaip priimta stigma (Scambler G., 2011).
Priimta stigma apima specifing diskriminacija — tam tikrus apribojimus
visuomenéje: diskriminacija uzimtumo sferoje (Rhodes P. ir kt., 2008),
sunkesnj prieinamumga prie i$silavinimo, sveikatos ir draudimo paslaugy®®,
vairavimo teisés (Rhodes P. ir kt., 2008). Ilgai serganciy ar nejgaliy asmeny
atstimimas, iSstimimas, vadinimas ,Kitokiais“ traktuotinas kaip socialinio
engimo forma (Scambler G., 2011). Grésminga §i buklé tampa tada, Kai
individai priima, internalizuoja visuomenés nuvertinancig nuostatg apie Savo
biikle (Schneider J. W. ir Conrad P. (1992). G. Scambler (2010) teigia, kad
etikeciy klijavimas, ypa¢ sau, gali turéti didesnj neigiamag poveiki asmeny
gyvenimui nei ligos simptomai. Siuo atveju tenka kalbéti apie antro tipo —
pajausta — stigma, kuri, pasak G. Scambler (2005:58), turi dvi iSraiskas: kaip
géda ir kaip priimtos stigmos baimé. Pajausta stigma, kaip internalizuota géda
esant ,.epileptiku“!!, vercia asmenis slépti savo diagnoze ir taip iSvengti
priimtos stigmos (Valeta T., 2010, Scambler G., 2011). Nors epilepsija
jvardijama kaip nematomas sutrikimas, sergantieji jaucia géda ir kalte, kadangi
Jjuy stigmatizuojama biiklé gali atspindéti pavojy aplinkiniams (Jacoby A.,
2002), bijomasi patirti diskriminacijg, nors pagrindo tam realiame gyvenime
néra (Rhodes P. ir kt., 2008; Jacoby A., 2008). Baimindamiesi priimtos

stigmos, epilepsija sergantys asmenys tampa informacijos apie save

0 Lietuvoje perziiiréjus penkiy draudimo kompanijy (ERGO, UAB DK PZU LIETUVA,
Lietuvos draudimas, If P&C Insurance AS, AAS Gijensidige Baltic) nelaimingy atsitikimy draudimo
taisykles, matyti epilepsija sergantiems asmenims ai$kiai nepalanki situacija — né viena draudimo
kompanija nedraudzia ir nemoka iSmokos, jei asmuo susizaloja ar mirSta dél epilepsijos.

11 Paprastai toks terminas, kalbant apie epilepsija sergancius asmenis, nevartotinas dél jo
diskriminacinio atspindzio, taciau epilepsija serganciy asmeny stigma nagrin¢jancioje literatliroje

kartais randamas ir vartojamas siekiant parodyti epilepsijos stigmos poveikio stiprumg asmenims.
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vadybininkais (Panter K., 2004) ir patys renkasi, kam atskleisti ir nuo ko
nuslépti savo sutrikimg, taciau slépdami savo diagnoze tik dar labiau padidina
jauciamg stigmg (Charmaz K., Rosenfeld D., 2009: 321). Epilepsija patiriama
kaip socialiné kliaitis ir kaip stigmatizuojanti buklé (Scamber G., 2005:58),
todel slaptumas tampa vienu 1§ esminiy $iy asmeny adaptacijos jrankiy
(JacobyA., 2002): suteikia galimybe atrodyti kuo normalesniais aplinkiniams ir
iSvengti priimtos stigmos.

Uzimtumas jvardijamas kaip viena pagrindiniy epilepsija serganciy
asmeny socialinio funkcionavimo problemy ir kaip labiausiai socialinés
stigmos veikiama epilepsija serganiy gyvenimo sritis. Pabréztina, kad
epilepsija serganciy uzimtumo tyrimai yra labai epizodiski, ir duomenys apie
§iy asmeny uzimtumg paprastai gaunami kaip gretutiné informacija, tiriant
kitas epilepsija sergan¢iyjy problemas.

Moksliniy tyrimy rezultatai (Doughty J. ir kt., 2003; Clarke B. M. ir kt.,
2006; H. M. De Boer, 2005; Korchounov A. ir kt., 2012; Brusturean-Bota E. ir
kt., 2013) rodo mazesnj epilepsija serganciy asmeny uzimtumg, palyginti su
bendra populiacijos dalimi. A. Korchounov ir kt. (2012) tyrimo, atlikto 1994 —
2009 m., duomenimis, epilepsija serganciy asmeny uzimtumas sické 68, 5
proc. ir buvo penktadaliu Zemesnis nei bendrosios populiacijos dalies
uzimtumas. H. M. De Boer (2005) tyrime pusé epilepsija serganciy asmeny
nedirbo arba buvo nejgaliis. Kiti autoriai atkreipia démesj j tam tikrus
epilepsija serganéiy zmoniy Uzimtumo aspektus, pavyzdziui, pazymima, kad
epilepsija sergantys asmenys turi ribota darbo vietos pasirinkima (Hacke W.,
2010), dalis dirban¢iy asmeny dirba ne visg darbo dieng arba tik dalj laiko
(Baillie C., 2011).

Kai kurie tyréjai (Panter K., 2004; Bautista R. E. D., Wludyka P., 2007;
Valeta T., 2010b; Korchounov A. ir kt., 2012) nagrinéja uzimtumo veiksniy
tema: iSskiria ligos veiksnius, sociodemografinius ir psichosocialinius
veiksnius. Pazymétina, kad dél ligos veiksniy poveikio uzimtumui gin¢ijamasi:
vieni autoriai jsitiking, kad epilepsija serganciy asmeny uzimtumo problemos
néra susijusios su epilepsijos priepuoliais (KEH | Report. Epilepsie, 2006), ju
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sunkumu, konvulsijy buvimu, priepuoliy pradZios amziumi (Bautista R. E. D.,
Wiludyka P., 2007:92). Kiti autoriai nurodo, kad ligos kintamieji yra svarbiis
asmeny uzimtumuli, ypa¢ epilepsijos priepuoliai: priepuoliy daznumas, jy
kontrol¢ (Baker G. A. ir kt., 1997, Hacke W., 2010; Wada K. ir kt., 2001;
Valeta T., 2010b: 1382; Collings J. A., Chappell B., 1994), epilepsijos
pradzios amzius, vyresniems asmenims — nepertraukiama (penkeriy mety)
epilepsijos remisija, status epilepticus istorijos neturéjimas (Valeta T., 2010b:
1382).

Pazymétina, kad reguliariam uzimtumui poveikj daro psichosocialiniai
veiksniai (nerimas dél priepuoliy pasireiSkimo, diskriminacijos darbe baimeé
(Valeta T., 2010b: 1367), aukstai suvokiama darbo svarba (svarba asmeniniam
augimui), aukstesnés Seimos metinés pajamos (Bautista R. E. D., Wludyka P.,
2007:92), gera santykiy su darbo kolegomis patirtis ir poziiiris, kad epilepsija
mazai veikia darbo perspektyvas (Collings J. A., Chappell B., 1994). Kai kurie
autoriai jvardija sociodemografinius uzimtumo veiksnius: epilepsijos stigma
(Panter K., 2004), profesinis issilavinimas, palikuoniy turéjimas (vyresniojo
amZiaus asmenims) (Valeta T., 2010b: 1383). Palikuoniy turé¢jimo poveikis
uZimtumui vertinamas priestaringai: kaip minéta, tai viena uZimtumui biitiny
salyguy, kita vertus, epilepsija sergantys tévai gali turéti ribotas galimybes dirbti
gerai apmokamg darbg, ypa¢ moterys (Thurman D. J. ir kt., 2011). A.
Korchounov ir kt. (2012) teigia, kad epilepsija serganciy asmeny uzZimtumo
didéjimg galima susieti ir su tobul¢janiu medikamentiniu gydymu bei
palankiais jstatymais.

Epilepsija sergantys asmenys susiduria su problemomis asmeniniy
santykiy srityje: sunkiai uzmezga santykius, ypa¢ jauni asmenys, patiria
socialing izoliacijg (M. Jalava ir kt., 1997; Panter K., 2004; Baker G. A., 2002;
Valeta T., 2010). Paprastai epilepsija serganciy asmeny socialing izoliacija
salygoja epilepsijos stigma (Panter K., 2004; McCagh J., Fisk J. E., Baker G.
A., 2009) ir baimé vieSoje vietoje patirti priepuolj (Baker G. A., 2002).
Dauguma tyréjy nurodo, kad tarp epilepsija serganciy asmeny yra daugiau
nesusituokusiy individy (Doughty J. ir kt., 2003; Elliott J. O., Moore J. L., Lu
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B., 2008; Elliot J. O. ir kt., 2011), nors A. AlajbegoviC ir kt. (2014) tyrime
dalyvavusiyjy daugiau nei pusé epilepsija serganCiy asmeny gyveno
santuokoje. M. Jalava ir kt. (1997) pastebéjo, kad nesusituoke epilepsija
sergantys asmenys nurodé prastesn¢ subjektyvig sveikatg, palyginti su
vedusiais (iStekéjusiomis). K. Wada ir kt. (2004) nurodo, kad ligos veiksniai
neveikia asmeny santuokos, o A. Alajbegovi¢ ir kt. (2014) tikina, kad
santuokoje gyvenantys asmenys re¢iau patiria priepuolius. Kai kuriy tyrimy
duomeny analizés rezultatai rodo, kad epilepsijos pradZios amZius yra vienas 18
santuokg lemianciy veiksniy (Lechtenberg R., 2002, Alajbegovi¢ A. ir kt.,
2014).

Epilepsija sergantys asmenys yra ne tik maZiau uzimti, — jiems biidingas
mazesnis santuoky skaicius, zemesnis i$silavinimas, zemesnés metinés namy
tkio pajamos, patys asmenys prasc¢iau vertina savo sveikata ir asmening
gerove, nurodo prastesng gyvenimo kokybe (Jacoby A., 2008; Elliott J. O.,
Moore J. L., Lu B., 2008). Mokslingje literatiroje apie epilepsija
sergan¢iu0sius nagrinéjama ir mobilumo tema, ypac teisé vairuoti transporto
priemon¢. Dé¢l potencialios grésmeés visuomenés saugumui, visuomenéje
vyrauja neigiamos nuostatos vairuojanciy epilepsija serganéiy asmeny
atzvilgiu. Kita vertus, faktai rodo, kad epilepsija sergantieji kelia ne didesne
grésme nei kiti vairuojantys asmenys (Hacke W., 2010). Teisés vairuoti svarbg
pabrézia patys epilepsija sergantys asmenys, nurodydami, kad vairavimas yra
vienas svarbiausiy epilepsijos ribojamy gyvenimo veikly (Fisher ir kt. R. S.,
2000). Nepagrjstos neigiamos visuomenés nuostatos | vairavimo teisés
epilepsija sergantiesiems suteikimg uzkerta kelig individams laisvai judéti
visuomenéje, gali salygoti nedarba, socialing izoliacija, negaléjima atlikti
gyvenimo vaidmeny (Valeta T., 2010b: 1391). Lietuvoje epilepsija

sergantiesiems vairuotojo pazyméjimas gali biti iSduodamas nuo 2009 m.?

2 Lietuvoje epilepsija sergantiems asmenims vairuotojo pazyméjimai gali biiti iSduodami
nuo 2009 m. sausio mén. 1 d., gydytojui neurologui atlikus patikrinima ir reguliariai atliekant
medicinines apzitras, jeigu dvejus metus nepatiriamas epilepsijos priepuolis (Dél Lietuvos Respublikos
Sveikatos ..., 2008-10-21).
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Mokslinéje literatiroje pastebimi ir Kkiti epilepsija sergan¢iy mobilumo
ribojimai, pavyzdziui, daugelis aviakompanijy asmenims, sergantiems
epilepsija, riboja keliones 1éktuvais (Valeta T., 2010).

Kai kurie autoriai domisi epilepsija serganciyjy laisvalaikio tema, taciau ji
daugiausia siejama su sportine veikla (sportiné veikla aptarta skyrelio apie
fizin] funkcionavimg dalyje), pazymint, kad epilepsija sergantiems asmenims
triksta fiziSkai aktyvesnio laisvalaikio. C. De Lima ir kt. (2013) teigia, kad
mazas aktyvus fizinis laisvalaikis gali biti latkomas rizikos veiksniu epilepsija
serganciy asmeny nerimui ir depresinei biklei iSsivystyti.

Tyréjai pazymi, kad serganciyjy zinios apie savo sutrikimg menkos, kad
epilepsija sergantys asmenys prastai nusimano apie savo bikle ir su ja
susijusius aspektus; tik nedaugelis zino tiksly savo priepuoliy pavadinima,
naudojasi klaidinga informacija apie savo vaisty dozg¢ ar jy vartojimo daznuma
(Goldstein L. H. ir kt., 1997), turi apskritai mazai bendry Ziniy apie epilepsija
(Sakalauskaité-Juodeikiené E., Mameniskiené R., 2013), apie saugumag ja
sergant (Cocker M. F ir kt., 2011), teisinius vairavimo, uzimtumo aspektus
(Long L. Ir kt., 2000; Cocker M. F. ir kt., 2011). Ziniy apie liga stoka,
manoma, sunkina serganciyjy gyvenima, kadangi asmenys néra pasiruose
gyventi su epilepsija (KEH | Report. Epilepsie, 2006).

Apibendrinant galima iSskirti keletg svarbiausiy epilepsija serganciy
asmeny socialinio funkcionavimo problemy: stigma ir jos poveikis epilepsija
serganCly asmeny socialiniam ir psichologiniam funkcionavimui, maZzas
uzimtumas, sunkesnis prieinamumas prie iSsilavinimo, sveikatos ir draudimo
paslaugy, mobilumo problemos (ypa¢ opus teisés vairuoti klausimas) ir
aktyvaus laisvalaikio trikumas. Akcentuojamos epilepsija serganciy asmeny
socialiniy santykiy problemos, ypa¢ sunkumai uzmegzti ir palaikyti santykius,
sukurti Seima.

Apzvelgus tyrimus apie epilepsija sergancius asmenis, galima jzvelgti
epilepsija serganéiy asmeny tyrimy krypties poky¢iy tendencija: vis daugiau
orientuojamasi ] psichosocialing epilepsija serganiy asmeny situacijg. Nors
epilepsija serganciy asmeny tyrimuose vis dazniau atkreipiamas démesys |
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psichologinio ir socialinio sergan¢iy asmeny funkcionavimo problemas,
tyrimai yra gana fragmentiS8ki. Tam tikri epilepsija serganciy asmeny
probleminiai klausimai, pavyzdziui, kognityvinés problemos, depresiné biiklé,
uzimtumas, socialiniai santykiai, stigma nagrinéjami atskirai vieni nuo Kkity,
taigi stokojama holistinio pozilirio | epilepsija serganciy asmeny gyvenima,
sujungiancio fizinj, psichologinj ir socialin} asmeny funkcionavimg. Lietuvoje
kompleksiniy epilepsija serganciy asmeny tyrimy trikumas itin akivaizdus:
epilepsija sergan¢iy asmeny tyrimai sutelkti medicinos srityje, be to, nors
tyrimy ir gauséja, neskiriama pakankamai démesio psichosocialiniams
epilepsijos aspektams. Siuo darbu siekiama uZpildyti Lietuvoje atlickamy
tyrimy spragas ir atlikti kompleksinj epilepsija serganciy suaugusiy asmeny

gyvenimo kokybés vertinima.
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1.2 Teorinés gyvenimo kokybés vertinimo perspektyvos

Pagrindinis Sio darbo tikslas — jvertinti epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny
gyvenimo kokybe, taciau prie§ tai reikalinga apibrézti gyvenimo kokybés
savoka. Siekiant apibrézti gyvenimo kokybe ir pasirinkti tinkama gyvenimo
kokybés vertinimo teorinj pagrinda, skyrelyje pateikiama gyvenimo kokybés

samprata ir apzvelgiamos teorinés gyvenimo kokybés vertinimo perspektyvos.

Gyvenimo kokybés samprata. Sickiant apibrézti gyvenimo kokybg,
pirmiausia susiduriama su daugiaprasmio termino vartojimo problema.
Mokslinéje literatiiroje gyvenimo kokybés sgvoka neretai gretinama su kitais
gerg gyvenimg nusakanciais terminais, ypa¢ gerove (angl. welfare), gyvenimo
standartu (angl. standard of living), asmens gerove (angl. well-being) ar net su
sveikata susijusia gyvenimo kokybe (angl. health related quality of life). Dél
tokios savoky samplaikos apsunkinama gyvenimo kokybés apibréztis.
Nepaisant tai, kad visi minéti terminai nurodo gero gyvenimo ypatybes ir
pateikia vertinimo Kkriterijus, tarpusavyje jie skiriasi tam tikrais esminiais
aspektais. Gyvenimo kokybés savokos specifika kaip tik ir atsiskleidzia
lyginant gero gyvenimo sgvokas tarpusavyje ir isskiriant esminius jy
skirtumus. Galima i$skirti kelis esminius gero gyvenimo (gerovés, gyvenimo
standarto, asmens gerovés) sgvoky skirtumy ir panaSumy aspektus: (1) sgvokos
kilmés disciplina; (2) sgvokos istorinis ,klestéjimo™ periodas; (3) gero
gyvenimo samprata ir (4) apimami komponentai bei (5) naudojami matavimai
(zr. 1 lentelg).

Gyvenimo kokybés sampratos formavimasis yra susijes su XX a.
septintajame deSimtmetyje kilusiu alternatyviy gero gyvenimo matavimy,
atitinkanciy besikeicianCius visuomenés vystymosi tikslus, poreikiu (zr. Noll
H. H., 2000; Sumner A., 2006; Sirgy M. J. ir kt., 2006; Stewart F., 1996).

Savoka ,,gyvenimo kokybé“, pradéta vartoti apie 1960 m. ne moksliniais, 0
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pirmiausia politiniais tikslais'?, isplété iki tol gerovés ekonomisty formuota
gero gyvenimo sampratg ] gero gyvenimo suvokimg, jtraukdama ne tik

ckonominius, materialius, taciau ir nematerialius, subjektyvius elementus.

1 lentelé. Gero gyvenimo savoky (gyvenimo kokybés, asmens gerovés, gerovés
Ir gyvenimo standarto) palyginimas

GYVENIMO GEROVE ASMENS GYVENIMO

STANDARTAS GEROVE KOKYBE
(1)Mokslo Geroveés Geroveés Filosofija ir Politika ir
disciplina, su | ekonomika ekonomika psichologija sociologija
kuria siejama
sgvokos kilmeé
(2)Savokos Terminai intensyviai vartoti iki Terminai populiaruma jgauna po
LZydéjimo” 1960 m. Populiaris buvo, kai 1960m. [Spopuliaréja, kai
periodai ir | visuomenés  vystymosi  tikslu visuomenés  vystymosi tikslai
$3sajos su | laikytas nepritekliaus jveikimas ir nukreipiami baziniy poreikiy
visuomenés gyvenimo standarto augimas patenkinimo link (apie 1970m.),
vystymosi tvaraus  vystymosi, pajégumuy,
tikslais14 Zmogaus raidos (apie 1990 m.),

socialiniy, ekonominiy, politiniy
Zmogaus teisiy (apie 2000m.)

(3)Gero Suprantamas Suprantama Suprantamas Suprantama
gyvenimo kaip materialiné kaip kaip gero kaip
suvokimas gerove. Geras naudingumas gyvenimo ar daugiamaté
gyvenimas (angl. utility) ar ~ geroveés koncepcija
siejamas su socioekonominé interpretacija,
pajamomis ir asmens savo fizinés ir
turto turéjimul>  gerovelé psichinés biiklés

13 Gyvenimo kokybés sgvoka pirmiausia pradéta vartoti kaip politinis devizas ir buvo gana
neapibréztas terminas, skirtas ilgalaikei visuomenés pazangai jvertinti. Apie 1960 metus pradéta
pladiau diskutuoti apie zmonijos pazangos matavimo ir formavimo idéja — galimybe samoningai keisti
socialing tvarkg ir taip kelti gyvenimo kokybe (Weidekamp-Maicher M., 2008). Per pora paskutiniy
desimtmeciy sgvokos vartojimas iSplito daugelyje mokslo discipliny: ekonomikoje, socialiniame darbe,
psichologijoje, antropologijoje, medicinoje ir kt. Sociologijos moksle savoka vartojama gana retai
(Sirgy M. J. ir kt., 2006), greiciausiai taip yra dél nuoseklaus gyvenimo kokybés teorinio pagrindo
nebuvimo.

14 Plagiau skaityti: H. H. Noll (2000), A. Sumner (2006), M. J. Sirgy ir kt., 2006), F. Stewart
(1996).

15 7r. H. H. Noll (2000), D. Gaspers (2007), M. J. Sirgy (2001).

16 Asmens gerovés savoka ekonomikoje vartojama Siek tiek kita prasme nei psichologijoje ar
filosofijoje, Cia skiriama objektyvistiné asmens gerové arba iSskiriamos skirtingos asmens gerovés

rasys: ekonoming, socialing, fiziné, psichologiné asmens gerove.
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Terminas per se  vertinimas, t. y.
daznai suvokta
vartojamas, kai  gyvenimo
kalbama apie kokybé!8

valstybe
(gerovés
valstybé)17
(4)Apimami Apima Apima Apima Apima
komponentai | materialius ekonominius, subjektyvius objektyvius ir
démenis: materialius elementus: subjektyvius,
gérybes ir démenis, pvz, kognityvinius materialius ir
vartojimo lygj pajamos, BVP, komponentus, nematerialius,
uzimtumo lygis  jvairius afektus!® individualius ir
kolektyvinius
démenis
(5) Objektyvis rodikliai, daZniausiai Subjektyvis Objektyvis ir
Matavimuose | pajamos, vartojimo iSlaidos rodikliai, tokie, subjektyvis
naudojami kaip laimé, rodikliai,
rodikliai pasitenkinimas atspindintys
gyvenimu jvairias
bendrai ar asmens
atskiromis jo gyvenimo sritis
sritimis
GYVENIMO GEROVE ASMENS GYVENIMO
STANDARTAS GEROVE KOKYBE

1 lenteléje pateikiamoje informacijoje matyti, kad gyvenimo kokybés
sgvoka palyginti vélesnis terminas ir iSsiskiria i§ kity gero gyvenimo savoky
platesniu  gero gyvenimo suvokimu, pabréziant gero  gyvenimo
daugiamatiSkuma, 0 gero gyvenimo vertinimui naudojant objektyvius ir
subjektyvius rodiklius. Taciau kai kuriais aspektais gyvenimo kokybé
glaudziau nei su kitomis gero gyvenimo sgvokomis yra susijusi su asmens
gerovés terminu. Kai kurie autoriai §j gyvenimo kokybés ir asmens gerovés
ry$i itin pabrézia: vieni linke¢ gyvenimo kokybés ir asmens gerovés sgvokas

tapatinti, laikyti sinonimais (tokios tendencijos matomos skandinaviskame

17 Gerovés sgvokos sampratg aptaria B. Greve (2008), J. Scott, G. Marshall, 2005, M. Fleming
(1952: 379).

18 Asmens gerové — kai kurie autoriai vartoja psichologinés biities savoka (Bagdonas A.,
2007:21, Bagdonas A. ir kt., 2013), kai kurie — subjektyvios asmens gerovés terming (Gatatilinas A.
(2012), Gatailinas A., Zabarauskaité R. (2014); samprata aptariama H. H. Noll (2000:3), J. M. Sirgy ir
kt. (2006), A. Sen, M. Nussbaum (1993), M. Weidekamp-Maicher (2008) darbuose.

19 7r. J. M. Sirgy ir kt. (2006). M. Weidekamp-Maicher (2008) nurodo motyvuojanéiy

gyvenimo kokybés aspekty jtraukimo svarba.
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kontekste (zr. E. Allard (1993:88), ,,Sociologijos enciklopedijoje* (Borgatta E.
F., Montgomery R. J. V., 2000), M. McGillivray (2007) straipsnyje)); Kiti
autoriai nurodo, kad gyvenimo kokybé remiasi asmens gerove (Sirgy J. M. ir
kt., 2006: 364) ar atspindi asmens gerovés clementus (Rakauskiené O. G.,
Lisauskaité V., 2009). S. Ventegodt ir kt. (2003) teigimu, asmens gerové
traktuotina kaip subjektyvios gyvenimo kokybés aspektas. Vis délto
akcentuotina, kad gyvenimo kokybé, nors ir remiasi asmens gerove, taciau
apima platesnj padéciy ir perspektyvy jvertinima.

Kadangi analizuojama epilepsija serganc¢iy asmeny gyvenimo kokybés
tema, biitina aptarti dar vieng su gyvenimo kokybe daznai gretinamg terming —
su sveikata susijusig gyvenimo kokybe (sutr. SSSGK). Gyvenimo kokybés ir
SSSGK savokos, kaip tg pacig reikSme turincios, ypa¢ daznai vartojamos
medicinos mokslo diskurse, tac¢iau pabréztina, kad terminai i§ esmés skiriasi.
Yra nuomoniy, kad SSSGK deré¢ty vadinti sveikatos nulemta gyvenimo
kokybe, parodant ligos poveikj individo gyvenimui ir gerovei (Vaitkeliené E.,
Makari J., Zaborskis A., 2007), arba subjektyvia sveikatos bukle (T.
Furmonavicius, 2004). Prie SSSGK koncepcijos visuotino populiarinimo daug
prisidéjo Pasaulinés sveikatos organizacijos (sutr. PSO) politika. Nuo 1948 m.
sveikata apibréziama ne tik kaip ligos ir negalios nebuvimas, taciau ir kaip
fiziné, psichiné ir protiné asmens gerové (Health Promotion Glossary, 1998).
Taip sveikata susiejama su asmens gerove bei jvairiais gyvenimo aspektais ir
suprantama kaip daugiamaté (Bowling A., 2001) ir daugiareikSmé sgvoka. Vis
tik pagrindinis démesys vertinant SSSGK kreipiamas | sveikatos kriterijus —
sickiama gauti informacijos apie asmens funkcing bukle, emocinj ir fizinj
funkcionavimg, taip pat apie sveikatos reikSme jo gyvenimo kokybei
(Vaitkeliené E., Makari J., Zaborskis A., 2007), matuojami individy svarstymai
apie negalios, ligos poveikj (Baceviciené M., 2005) ir gydyma, vertinamas
asmens gyvenimo stilius (Bowling A., 2001), taciau didziausias démesys
teikiamas gydymo tikslingumui ir veiksmingumui nustatyti (Amstrong D.,
2009; Ferrans C. E., 2005). SSSGK gali buti suprantama kaip bendresnés
gyvenimo kokybés sgvokos dalis.
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[Sanalizavus mokslingje literatliroje pateikiamus gyvenimo kokybés
apibrézimus, pazymétina, kad gyvenimo kokybés apibrézimai yra
nevienareik§miai, kad jy formavimg veikia mokslo disciplina, gyvenimo
kokybés ypatybéms priskiriami prioritetai (pavyzdziui, akcentuojama
subjektyvi jausena ar objektyvi padétis), naudojama teorija, tyrimo tikslas,
metodologija, kultiriné aplinka (placdiau gyvenimo kokybés samprata ir
apibrézimas analizuojami S. Krutulienés (2012) straipsnyje). Minéti veiksniai
paaiSkina gyvenimo kokybés apibrézimy jvairove?®. Gyvenimo kokybés
sampratos platumas ir apibrézimy gausa, viena vertus, leidzia lanksciai
pasirinkti reikiamg apibréZimg priklausomai nuo susiklosCiusiy aplinkybiy,
antra vertus, sunkina tyr¢jy darbg, kadangi néra vieningo susitarimo dél
gyvenimo kokybés apibréZzties.

Siame darbe apibréziant gyvenimo kokybés savoka, reikalinga galvoje
turéti termino daugiamatiskumo aspekta, Svarbu atsizvelgti ne tik |
subjektyvias Zmoniy bisenas, bet ir | objektyvias padétis. Be abejonés,
formuojant darbinj gyvenimo kokybés apibrézimg, reikalinga atsizvelgti i

tikslinés grupés specifiSkuma, pavyzdziui, epilepsija sergantiems asmenims, P.

2 Vieni mokslininkai gyvenimo kokybe aigkina kaip objektyviy ir subjektyviy rodikliy derinj,
pvz., vokieciy sociologas W. Zapf (1979), R. Costanza ir kolegos (2008), H. H. Noll (2000). Kiti
pabrézia asmens ir aplinkos rysj, pvz., L. Camfield (2005); Pasaulinés sveikatos organizacijos
gyvenimo kokybés klausimynas (WHOQOL, 1997); apie iSoriniy salygy kokybés, asmens gerovés
pojicio ir asmeny savybiy santykj, apibréZdamas gyvenimo kokybe, kalbéjo ir R. E. Lane (1996); R.
Veenhoven (2001) gyvenimo kokybe aiskina kaip sudétinj terming, sudaryta i§ gyvenamosios aplinkos
kokybés, atlikties (angl. performance) kokybés ir subjektyvaus mégavimosi gyvenimu.Treti akcentuoja
vien psichiniy biiseny ir pasitenkinimo svarba, pvz., P. Conceigdo ir R. Bandura (2008); gyvenimo
kokybe kaip siekiamg laimés padétj visuomenés ir regiono mastu jvardijo S. McCall (2005). Dar kiti,
apibrézdami gyvenimo kokybe, iSskiria vienokius ar kitokius jos ypatumus, pvz., O. G. Rakauskiené¢ ir
V. Lisauskaité (2009) linkusios manyti, kad gyvenimo kokybés esmé yra poreikiy patenkinimas; R. L.
Schalock (2000:121), nagrinéjantis nejgaliy asmeny gyvenimo kokybe, ja aiSkina kaip asmens
trokStama gyvenimo bukle, susijusig su tam tikromis asmens gyvenimo sritimis; medicinos sociologas
G. Scambler (1993) gyvenimo kokybe suvokia kaip patenkinty funkcijy (fizinés, psichologinés,
socialinés, profesinés asmens gerovés) komplekta. A. Sen (1990, 1993) gyvenimo kokybe¢ apibrézia
kaip asmens vertingo bavio ir veiklos visuma. Nemazai konkreéiy gyvenimo kokybés apibrézimy
pateikiama M. Rapley (2008:27-57), G. Vaznonienés (2010: 188) darbuose.
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Rhodes ir kt. (2008) jsitikinimu, budinga patiems sau priskirti negalig ir vengti
dalies veikly dél potencialaus priepuolio baimés, tokiu atveju svarbu, kad
gyvenimo kokybés samprata ir matavimai atsizvelgty ir i potencialios negalios
aspekta. Potencialig ir faktiSkg negalig gali paaiSkinti A. Sen (1990, 1993)
gyvenimo kokybés samprata (A. Sen gyvenimo kokybés teorija aptariama

Siame skyriuje véliau).

Tradiciniy gyvenimo kokybés teoriju potencialas ir trikumai
aiSkinant ir vertinant gyvenimo kokybe. Kaip minéta, teorija yra vienas
1§ gyvenimo kokybés apibrézimg lemianciy veiksniy, taciau reikia pazymeéti,
kad teorin¢ gyvenimo kokybés prieiga ne tik i§ dalies suponuoja gyvenimo
kokybés apibrézimg, taciau nurodo ir tam tikrus gyvenimo kokybés matavimo
nivansus. Sioje skyriaus dalyje, remiantis mokslinéje literatiiroje tradiciskai
skirlamomis gyvenimo kokybe¢ aiSkinanCiomis teorijomis ir S$iy teorijy
siilomais gyvenimo kokybés matavimo nurodymais, aptariami teoriniai
gyvenimo kokybés sampratos pagrindai, atsizvelgiama ] teoriniy gyvenimo
kokybés prieigy potencialg ir ribojimus paaiskinti ir jvertinti gyvenimo kokybe
bei pagrindZiamas pasirinktos teorinés prieigos gyvenimo kokybei vertinti
tikslingumas.

Nuo Antikos laiky filosofijos per Simtmecius iSsikristalizavo kelios
pagrindinés gyvenimo kokybe aiSkinancios filosofinés teorijos (teorijy grupés):
hedonizmas, preferencijy (nory) patenkinimo, eudemonisting, perfekcionistiné
teorijos, taip pat daznai naudojama poreikiy teorija.

Subjektyvistinéms  gyvenimo  kokybés  teorijoms  priskiriamoje
hedonistinéje teorijoje vertinant asmens gyvenimg pabréziamas maloniy ir
nemaloniy afekty santykis. Malonumas, pagal hedonistus, suprantamas kaip
laimés Saltinis ir gyvenimo tikslas (Deci E. L., Ryan R. M., 2008) ir
traktuojamas kaip vienintelis dalykas, prisidedantis prie asmens gyvenimo
kokybés (Feldman F., 2004:23, 2002). Gyvenimo kokybé Siuo atveju
matuojama vertinant tris elementus: teigiamus afektus, neigiamus afektus ir
kognityvinj komponentg (pasitenkinimg gyvenimu). Jeigu hedonistiné teorija
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itin didelj démes] skiria psichinéms blisenoms, tai preferencijy patenkinimo
teorijoms psichinés biisenos néra tokios svarbios, svarbiausia yra patenkinti
norai. Asmens gerové preferencijy patenkinimo teorijy kontekste Siejama su
tikrovés ir veikéjo nory atitikimu (Norkus Z., 2004). Jei asmens norai yra
patenkinti, jo gyvenimo kokybe galima laikyti gera, jei ne — jo gyvenimo
kokybé bus prasta. Tokiu budu vertinant gyvenimo kokybe remiamasi
naudingumu ir realios pajamos laikomos tinkamu matu gyvenimo kokybei
jvertinti (Hausman D. M., McPherson M. S., 2006:120). Pazymétina, kad
létinémis ligomis serganciy ar nejgaliy asmeny (ne iSimtis ir epilepsija
serganciy asmeny) SSSGK tyrimuose daznai galima stebéti pasitenkinimo
gyvenimu ar tam tikry individo gyvenimo sri¢iy vertinima.

Nors §ios subjektyvistinés teorijos (Norkus Z., 2004) daznai naudojamos
gyvenimo kokybei aiskinti ir matuoti, ta¢iau gana aStriai kritikuojamos dél
keleto svarbiy aspekty:

(1) Vienpusiskas pozitris j gyvenimo kokybe. Vertinant gyvenimo kokybe
hedonistinés ar preferencijy patenkinimo teorijy kontekste, neatsizvelgiama }
objektyvias asmeny padétis ir pasitenkinimas gyvenimu laikomas tinkamu
gyvenimo kokybés matu. Subjektyvistiniy gyvenimo kokybés teorijy
kritikoje nurodoma, kad gyvenimo kokybé yra daugiau nei vien malonumo ir
skausmo balansas, kaip teigia hedonistai, nes ne visi asmeny vertinami
dalykai teikia malonumag ir prisideda prie gyvenimo kokybés (Ryan R. M.,
Deci E. L., 2001). Kritikuojama ir gyvenimo kokybés, kaip atotriikio tarp
realybés ir individo nory, samprata. Preferencijy patenkinimo teorijy kritikai
pazymi, kad individas gali tenkinti jo gyvenimo kokybés negerinancius, o
kartais ir kenkiancius norus, nors pats gali manyti, kad tie norai jam naudingi
(Hausman D. M., McPherson M. S., 2006:120), be to, pazymima, kad
gyvenimas geréja ir be nory patenkinimo (Sandee P., 1999:17-19). Pasak D.
Wasserman (2001:230) ir A. Sen (2001), abi teorijos ir yra paremtos
mentaliniais asmeny poZzilriais ir neapima objektyviy malonumo Saltiniy.

(2) Neatspindimas gyvenimo kokybés daugiamatiSkumas. Gyvenimo kokybés

matavimas, paremtas vien mentaliniais asmeny vertinimais, neapima Kkity,
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ypac¢ nejgaliems asmenims svarbiy dalyky, kaip, pavyzdziui, fizinés biiklés,
iSskyrus kai tokios biiklés apimamos netiesiogiai — per asmeny mentalinius
vertinimus (A. Sen, 2000:14).

(3) Klaidingos samonés (angl. false consciousness) arba ,,laimingo luoSio* ir
adaptyviy preferencijy (angl. adaptive preferences) argumentai. Sie kritikos
argumentai paremti Zmogaus gebéjimu adaptuotis prie aplinkos salygy ir del
to iSkreipiamu individo gebéjimu reflektuoti (Osmani S. R., 2009: 19) ar
esamoms sglygoms pritaikytais asmens ltkes¢iais. Pazymima, kad socialinés
salygos gali iSkreipti asmens gebéjima reflektuoti ir Sis gali jaustis laimingas,
gyvendamas visiSskame skurde, kadangi nesuvokia, jog egzistuoja kitokiy
gyvenimo biudy alternatyvos (Osmani S. R., 2009: 19). Klaidinga sagmoné
paaiskinty sveikatos sutrikimy turin¢iy ar nejgaliy asmeny aukstai vertinama
laimés, pasitenkinimo pojiiti bei iSreikStg toki patj kaip sveiky asmeny
malonumo lygj ((iSskyrus atvejus, kai sveikatos sutrikimai susije su
skausmu, nelaimingumu, frustracija ar kai individui truksta gebéjimo
suformuoti stabilias preferencijas ir norus) (Wasserman D., 2001: 230)). A.
Sen (2001), kalbédamas apie klaidingg samong, kelia klausimg, ar Zzmogaus,
kuris jauciasi laimingas ir patenkintas, gyvenimo kokybe galima vadinti
gera, jei jo gyvenamoji aplinka skurdi? A. Sen (2001) taip pat nurodo, kad
Zzmongs geba pritaikyti savo lukesCius prie esamy salygy, ir Sioje vietoje jau
kalbama apie adaptyviy preferencijy argumenta. A. Sen (2000) jsitikings,
kad noro stiprumas yra veikiamas realios situacijos, 0 sergantis asmuo geba
prisitaikyti, pavyzdziui, prie riboto mobilumo, riboto bendravimo su kitais ir
pan., dél to gali ir neturéti dideliy nory bei likes¢iy. Vadinasi, tiek turtingas,
tiek turty neturintis arba sveikas ir nejgalus asmuo gali turéti tokj patj naudos
lygi, nes neturtingai gyvenantis arba nejgalus asmuo yra iSmokes gyventi
nepalankiomis sglygomis — Sioms salygoms yra pritaikyti ir jo lakesciai
(Sirgy M. J., 2001:62; Bagenstos S. R., Schlanger M., 2007). Tokiu budu
aukstai vertinama subjektyvi gyvenimo kokybé gali buti traktuojama kaip
prisitaikymo prie aplinkos salygy iSdava. Negaliag ar sveikatos sutrikimy
turintys asmenys daznai nesijaucia nelaimingi, todél subjektyvi gyvenimo
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kokybé ne visada gali sutapti su objektyviai vertinama gyvenimo kokybe
(Moller D., 2011).

(4) Kritikuotinas siauras poziliris ] Zzmoniy sudétinguma, kai neatsizvelgiama j
vidinius Zmoniy skirtumus ir laikomasi nuomonés, kad gyvenimo kokybe¢
gali pagerinti vienintelé funkcija — naudos maksimizavimas (Giovanola B.,
2009) arba, kad visus Zzmones skirtingi asmeniniai bruozai ar socialiné
aplinka veikia vienodai. Neatsizvelgiama | skirtinga psichiniy biseny
reik§me¢ zmonéms, kaip ir j nory reikSmes asmenims, Kitaip tariant —
neapimamas skirtingy preferencijy objekty vertés vertinimas. Ir apskritai
manoma, kad dalyky, kurie gali biiti nereikSmingi asmeniui, norai neturéty
biiti sudedamasis gyvenimo kokybés elementas (Sen A., 2001: 11).

(5) Hedonistiné teorija kritikuojama dél psichologinio pavirSutiniSkumo
(Haybron D. M., 2008): manoma, kad laimg reikéty suprasti kaip emocinj, o
ne vien patyriminj fenomeng. Gali biti, kad individas yra nelaimingas tod¢l,
kad yra prislégtas, o prislégtumo priezastis gali biiti depresija (kuri, beje,
labai daznas epilepsija serganciy asmeny gretutinis sutrikimas). Tokiu biidu
biti laimingam nebiitinai reik$ty jaustis laimingam.

(6) Preferencijy patenkinimo teorija kritikuojama dél jos pozitirio | zmones, kaip
1 vien savimi suinteresuotus individus. Kritikai pabrézia, kad asmenys néra
suinteresuoti vien savo asmens gerove: kartais jie biina altruistai, kartais
piktavaliski; gali paaukoti savo asmens gerove tam, kad padéty kitam, arba
tam, kad jam pakenkty (Hausman D. M., McPherson M. S., 2006:120).

(7) Kadangi subjektyvistinés teorijos remiasi utilitarizmu (naudingumu), tai
gyvenimo kokybés matavimuose paprastai vertinamos pajamos, Kkurios
suprantamos kaip ,,pavaduojancios* naudingumg. Ne vienas autorius yra
1Sreiskes pastebe¢jima, kad pajamos néra tinkamiausias gero gyvenimo matas,
kadangi jos téra priemonés (angl. means) geram gyvenimui pasiekti (zr. A.
Sen, 2004, 2006; 1.Robeyns, R. J.van der Veen, 2007; I.Robeyns, 2005b; T.
Burchardt, 2004). Apskritai gyvenimo kokybés empiriniai matavimai
vertinant laim¢ ir pasitenkinimg gyvenimu ar atskiromis gyvenimo sritimis
néra tinkamiausi visapusiS$kai gyvenimo kokybei jvertinti — laimé ir
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pasitenkinimas yra subjektyvios asmens iStekliy naudingumo (Robeyns 1.,
van der Veen R. J., 2007) bei subjektyviai patiriamo asmens bvio ir veiklos
»iSvestys®. Be to, pavyzdZiui, hedonistinés teorijos sitilomas teigiamy ar
neigiamy afekty, kaip vieny 1§ gyvenimo kokybés elementy (priminsim, kad
antrasis elementas — pasitenkinimas) vertinimas, gyvenimo kokybe priartina
prie psichinés sveikatos vertinimo (Zr. B. Vanhoutte (2012).

IS Aristotelio filosofijos Kildinama eudemonistiné etikos teorija, daznai
naudojama gyvenimo kokybés diskurse, esti darnoje tarp subjektyvistiniy ir
objektyvistiniy gyvenimo kokybés teorijy. Eudemonistiné teorija svarbiausiais
elementais laiko psichologinj funkcionavimg ir Zmogaus vystymasi (Nave C.
S., Sherman R. A., Funder D. C., 2008). Akcentuojamas gebé¢jimas realizuoti
savo potencialg, asmeninio augimo veiklos gebéjimas, gebéjimas uzsibrézti
savo prigimt] atitinkancius tikslus ir jy siekti (Ryan R. M., Deci E. L., 2001,
2008; Phillips D., 2008; Sirgy J. M. ir kt., 2006), o empiriniuose tyrimuose
sickiama 1identifikuoti veiksnius, maksimizuojan€ius individy gebéjima
iSnaudoti savo potencialg. Eudemonistiné teorija laikoma objektyviy laimes
teorijy pradininke, eudemonistine etika remiasi ir Amartya Sen pajégumy
prieiga (aptariama kiek toliau Siame skyriuje).

Objektyvistinés gyvenimo kokybés teorijos nurodo, kad svarbiau uz
pasitenkinimg yra objektyvi asmens buklé, kuri yra gera arba bloga,
nepriklausomai nuo asmens pozitrio j tam tikrus dalykus (Bognar G., 2005).
Perfekcionistiné teorija apie gyvenimo kokybg¢ kalba kaip apie visg gyvenimo
biidg (ne momenting biikle ar pasiekimg). Gyvenimo kokybe nusako mastas,
kuriuo individas turi jo ruSies idealiam pavidalui biidingus bruoZzus ir elgesi
(Feldman F., 2004:18; Dorsey D., 2010; Hurka T., 1993: 16; Arnison R. J.,
2000), tac¢iau pazymima, kad nebiitina biiti s€kmingam Visose gyvenimo srityse
(Sandee P., 1999). Dar viena placiai naudojama objektyvistiniy teorijy grupé
gyvenimo kokybei aiskinti — poreikiy teorijos. Pagrindinis akcentas poreikiy

teorijose skiriamas poreikiy patenkinimui (McCall S., 2005). Vienos poreikiy
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teorijos akcentuoja minimalius individy poreikius®® ir jy patenkinima,
pavyzdziui., baziniy poreikiy teorija, kitos, modernesnés, teorijos atmainos
pateikia platesnj pozilir] 1 gyvenimo kokybés supratimg. Viena Zymiausiy ir
labiausiai iSvystyty poreikiy teorijos atmainy — L. Doyal ir I. Gough Zmoniy
poreikiy teorija (angl. theory of human needs; sutr. ZPT), kur objektyviis
baziniai poreikiai traktuojami kaip universalios biitinos salygos individams
siekti geresnio gyvenimo (Gough I., 1994). Esminiai universaliis poreikiai —
fiziné sveikata ir autonomija — Sudaro teorijos pagrindg. Norint patenkinti
bazinius poreikius, reikalinga patenkinti daug tarpiniy poreikiy (ten pat).
Patenkinti poreikiai sukuria prielaidas socialiniam asmens dalyvavimui (S.
Alkire, 2002) ir uztikrina minimaliag gyvenimo kokybe. Reikia paminéti, kad
zmoniy poreikiy teorija sudaro galimybes tarpkultiiriniams palyginimams
(Gough 1., 1994). Poreikiams matuoti naudojami objektyviis rodikliai:
matuojami tiek materialls, tiek ir nematerialiis rodikliai.
Objektyvistinés gyvenimo kokybés teorijos kritikuojamos dél:

(1) Objektyvizmo. Kritikai, ypa¢ subjektyvig asmens gerove proteguojantys
hedonistai, teigia, kad geriausius momentus gyvenime lydi gera savijauta,
todél neverta ieSkoti ko nors geresnio uz subjektyvy gyvenimo kokybés
aiSkinimg (zr. Kashdan T. B. ir kt., 2008:227). R. M. Ryan ir V. Huta (2009)
Siai min¢iai prieStarauja: daugelis pacienty jauciasi laimingi (pavyzdZziui,
narcizai, narkomanai), taciau jy asmens gerové néra pavyzding, todél reikia
atsizvelgti | funkcijas ir procesus, kuriy pagalba atsiranda subjektyvios
biisenos. ZPT kritikuojama dél per didelio objektyvizmo: i§skirtinio démesio
materialinéms gérybéms bei prekéms ir rySio tarp objektyviy ir subjektyviy
biikliy ignoravimo (Gough I., 2003a). Manoma, kad pastarajai teorijai truksta
nors kokio poreikio mégautis gyvenimu atspindZio, todél S§i teorija

traktuojama tik kaip Zzmogaus biklés reprezentacija (Phillips D., 2008:90).

2L Poreikis - tai, ko individams reikia, kad galéty pasiekti tam tikra padétj ar gebéty ja islaikyti
(McCall S., 2005)
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(2) Objektyvistinés gyvenimo kokybés teorijos, ypaé ZPT, didelj démes;j skiria
asmeny iStekliams ir mazai démesio skiriama iStekliy reikSmés individams
vertinimui.

(3) Gyvenimo kokybei matuoti daznai naudojama ZPT, tagiau, S. Alkire (2002)
nuomone, teorija apima asmens gerovei biitinas saglygas, bet ne pacig asmens
gerove kaip tokiag, be to, teorijai triksta tokios perskyros, kokia naudojama
Amartya Sen pajégumy prieigoje tarp pajégumy ir funkcionavimo, nes,

pavyzdziui, yra didelis skirtumas tarp to, ar asmuo pasninkauja, ar badauja.

Dalj minéty gyvenimo kokybés teorijy problemy issprendzia Amartya
Sen pajégumy prieiga (angl. capability approach). Toliau skyriuje iSsamiai
pristatomos pagrindinés pajégumy prieigos idéjos ir sitloma gyvenimo
kokybés vertinimo erdvé, pagrindziamas pajégumy prieigos, kaip teorinio
epilepsija serganCiy asmeny gyvenimo kokybés jvertinimo pagrindo,

pasirinkimas.

Pajegumy prieiga: gyvenimo kokybés vertinimo erdve. Pajégumy prieiga
(angl. capability approach) — indy kilmés ekonomisto, apdovanoto Nobelio
premija, Amartya K. Sen sukurta integrali teoriné gyvenimo kokybés vertinimo
sistema. Si teoriné prieiga per tris de§imtmedius susilauké didelio jvairiy
mokslo sri¢iy, ne tik ekonomikos, atstovy démesio ir intensyviai plétojama
pajégumy prieigos Salininky, Zymiausi jy: Martha C. Nussbaum, Ingrid
Robeyns, Sabine Alkire, Enrica Chiappero-Martinetti, Mozaffar Qizilbash,
Flavio Comim, Polly Vizard, Tania Burchardt, Lorella Terzi, Wiebke Kuklys,
Sophie Mitra ir kt. Pajégumy prieiga traktuojama kaip individualios gyvenimo
kokybés jvertinimo griauc¢iai (Kuklys W., Robeyns I., 2005). Pajégumy
prieigoje vertinama gyvenimo kokybé, kurig asmuo gali pasiekti (akcentuojant
asmens laisve rinktis tarp daugybés buivio ir veikly alternatyvy ir laisve gyventi
jam vertingg gyvenima), ir kritikuojant gyvenimo kokybés vertinima, remiantis
asmens turimy materialiniy gérybiy kiekiu, disponuojamomis prekémis ar
mentalinémis reakcijomis (naudingumu) (Sen A., 2004).
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Gyvenimo kokybei analizuoti Amartya Sen siiilo du kertinius elementus:
funkcionavima ir pajégumus. Prie§ aptariant pajégumy prieigoje vartojamag
funkcionavimo sampratg, pazymétina, kad disertacijos 1.1 skyriuje taip pat
buvo vartojama funkcionavimo sgvoka. Nors sgvokos i§ esmés neprieStarauja
viena Kitai, taCiau tuomet, aiSkinant epilepsija, remtasi biopsichosocialinio
modelio, pateikto TFK (2004), savokomis, kur funkcionavimas apibréziamas
kaip skétiné sgvoka, apimanti funkcijas, veiklas ir dalyvuma, ir sietina su
uzduo€iy atliktimi. Pasak S. Mitra (2006), TFK funkcionavimo samprata
tiesiogiai susijusi su sveikata. Pajégumy prieigoje funkcionavimas suprantamas
pla¢iau — nurodo asmens faktisko biivio ir veiklos biiseng, apima tai, Kuo
konkretus individas yra ir ka jis sugeba (Sen A., 2006, 1993; Kuklys W.,
Robeyns 1., 2005a), o S. Mitra (2006) pazymi, kad funkcionavimas apima ne
tik asmens veiklas, bet ir norimas biikles, pavyzdziui, pritapti. Sis bavis ir
veikla sudaro zmogaus gyvenimg ir yra esminiai suvokiant save Kkaip
zmogiskaja bitybe (Robeyns I., 2011). Asmens funkcionavimas gali buti
asmens tiksly, veiksmy, sprendimy pasekmé arba aplinkiniy asmeny sprendimy
rezultatas (Crocker D. A., Robeyns 1., 2010). Toliau disertacijoje, vartojant
funkcionavimo sgvoka, omenyje turima A. Sen pajégumy prieigos
funkcionavimo samprata.

A. Sen (1993:31; 2006:5) skiria bazinj ir kompleksinj funkcionavima.
Bazinis funkcionavimas svarbus asmeny iSgyvenimui kaip moralinis slenkstis,
zemiau kurio asmuo neturéty atsidurti, o stebimi iIndividy bazinio
funkcionavimo skirtumai gali biiti aiSkinami nesavarankiskais asmeny
pasirinkimais arba teisingumo trikumu (Mabsout R., 2011). Bazinio
funkcionavimo pavyzdziai: galimos iSvengti mirties iSvengimas, geras
maitinimasis, ligos nebuvimas, pastogés turéjimas ir pan.; kompleksinis
funkcionavimas sietinas su savigarbos turé¢jimu, dalyvavimu bendruomenés
gyvenime ir pan. Pajégumy prieigos Salininkai jsitiking, kad svarbu yra ne tik
funkcionavimas, bet ir jo verté asmeniui (Kuklys W., Robeyns I., 2005), todél
Siuo atveju svarbus ne tik objektyvios biklés, bet ir individy interesy

vertinimas (Alkire S., 2008).
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Pajégumai® yra pagrindinis A. Sen teorijos elementas (Verkerk M. A,
Buschbach J. J. V., Karssing E. D., 2001). Pajégumai pasiekti funkcionavimg
sietini su asmens laisve pasiekti jam vertinga bavj ir veiklas (Sen A., 2006:40;
Alkire S., 2008) ir atspindi skirtinga asmeny laisvés laipsnj pasirinkti jiems
vertingg gyvenimo bida (Comim F., 2008). Pajégumai padidina, iSplecia
asmens buvio ir veikly erdve, kadangi apimamos pasirinktos ir nepasirinktos
buvio ir veiklos alternatyvos (Alkire S., 2008; Sen A., 2006). Pazymima, kad
pajégumai apima individy alternatyvaus funkcionavimo galimybe, o asmuo yra
laisvas rinktis pasinaudoti Sia galimybe ar ne (Sen A., 1993, 2005). Kitaip
tariant, pajégumai apima asmens laisve pasirinkti gyvenimo biidg (Sen A.,
Nussbaum M. C., 1993, Sen A. 2000; Alkire S., 2005; Verkerk M. A.,
Busschbach J. J. V., Karssing E. D., 2001; Alkire S., 2008), o laisvés rinktis
turéjimas tiesiogiai prisideda prie individo gyvenimo kokybés (Sen A.,
1993:49) ir yra i§ esmes svarbus. Laisvés pasirinkti turéjimas gerai
iliustruojamas A. Sen (2000:75) pateikiamame ir jau klasikiniu tapusiame
pavyzdyje apie perskyra tarp pasninkavimo ir badavimo: pirmuoju atveju
galime kalbéti apie asmens pasirinkimo laisve, tuo tarpu antruoju (badavimo)
atveju asmuo tokios pasirinkimo laisvés neturi.

Analogiskai baziniam funkcionavimui i§skiriami ir baziniai®® pajégumai
(Sen A., 1993), susije su laisve daryti dalykus, leidZziancius i§vengti skurdo ir

nepritekliaus, pavyzdziui, gebéjimas biiti sociai pasimaitinusiam, galimybé

22 Pirmg kartg savokg pajégumas (angl. capability ) A. Sen pavartojo 1979 metais kalbédamas
apie gyvenimo kokybe laisviy savokomis (Phillips D., 2008). Pajégumy prieigos vystymo pradzioje A.
Sen vartojo vienaskaita (pajégumas), véliau pradéta vartoti savokos daugiskaita (pajégumai, angl.
capabilities).

2 Pazymétina, kad pajégumy skirstymas Amartya Sen pajégumy prieigoje ir jos atSakoje —
Martha Nussbaum pajégumy prieigoje skiriasi. Martha Nussbaum (2000:84) pajégumy prieigoje
baziniai pajégumai suvokiami kaip jgimti gebéjimai, Kurie reikalingi Kity pajégumy vystymui.
Pazymétina, kad M. Nussbaum skiria tris pajégumy tipus: bazinius, vidinius (angl. internal) ir
sudétinius (angl. combined). Tokio pajégumy skirstymo néra A. Sen darbuose, nors jo pateikiamuose
pavyzdziuose panasus skirstymas atsispindi (M. Nussbaum, 2000:13), tac¢iau niekada nebuvo aiskiai

i$skirtas.

47



ivengti i§vengiamos mirties, ligos, gebéjimas biiti rastingam. Salia baziniy
pajégumy kalbama apie kitus pajégumus, pavyzdziui, socialinius (generuojami
specifinése socialinése struktiirose, atsirandantys asmeniui bendradarbiaujant,
sgveikaujant su Kkitais, pavyzdziui, galimybé biiti socialiai integruotam,
galimybé pasirodyti vieSumoje nesigédijant), kolektyvinius pajégumus
(atsiranda sujungiant individualius ir socialinius pajégumus) ((Qizilbash M.,
2008; Deneulin S., 2008; Dubois J. L., Trani J. F., 2009; Ibrahim S., 2006,
2013)). Individo pajégumai sudaro jo pajégumy rinkinj, Kuris ir atspindi
asmens laisve (Sen A., 2006:57). Asmuo klesti, kai gali ir geba pasirinkti tarp
pajégumy rinkiniy (Phillips D., 2008), tac¢iau primintina, kad laisvé pasirinkti
gyvenimo biidg néra tas pats, kaip to gyvenimo gyvenimas (Sen A., 2006:52).
Nepaisant skirtumy tarp pajégumy ir funkcionavimo, tiek viena, tiek kita yra
vertinga ir glaudziai susij¢ tarpusavyje, nes realizuoti pajégumai tampa
funkcionavimu (Mitra S., 2006).

Taigi, kalbant apie individo gyvenimo kokybe, i§ esmés kalbama apie
asmens pajégumy rinkinj, realias galimybes efektyviai funkcionuoti jvairiose
gyvenimo srityse (Robeyns 1., Van der Veen R. J.,, 2007) ir realizuotus
pajégumus — funkcionavimg. Salia funkcionavimo ir pajégumo terminy
pajégumy prieigoje vartojama ir trecioji sgvoka — veiksnumas (angl. agency).
Veiksnumo savoka apima Vvisus asmens tikslus, kuriuos jis turi priezasiy
pasirinkti ir jy siekti (Sen A., 2006:56, 57; 2009:287). Individui priskiriamas
aktyvaus, oraus ir atsakingo veikéjo, siekiancio jvykdyti savo moraling
koncepcija, vaidmuo (Sen A., 2000:19). Veikéjai, remdamiesi savo tikslais
(Walker M., Unterhalter E., 2007: 5), turi galimybe patys formuoti savo
likimus (A. Sen, 2000: 53).

Gyvenimo kokybei vertinti jprastai naudojamas tik pajégumy ir
funkcionavimo matavimas, taciau veiksnumo aspekto jtraukimas j gyvenimo
kokybés vertinima, J. F. Trani ir P. Bakhshi (2006) jsitikinimu, yra svarbus
kalbant apie nejgalius asmenis. Autoriy nuomone, svarbu atsizvelgti j tai, kiek
negalig ar sveikatos sutrikimy turintis asmuo mano esgs pagrindinis savo
gyvenimo veikeéjas ir kiek jis gali daryti sprendimus, veikian¢ius jo gyvenima.
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D. A. Crocker ir 1. Robeyns (2010) pabrézia j(si)galinimo svarba vertinant
gyvenimo kokybe. [(si)galinimas suprantamas kaip viena i§ Veiksnumo
subriisiy, individui vertingo biivio ir veikly iSplétimo procesas (Keleher L. W.,
2007: 58), kurio didéjimas taip pat atsispindi veiksnumo didéjime (Alkire S.,
2005: 222). Su veiksnumu ir j(si)galinimu sietinas asmens gebéjimas mastyti,
pasirinkti, veikti, tyrinéti (ten pat). S. Ibrahim ir S. Alkire (2007) patikslina,
kad j(si)galinimas turi biti siejamas su autonomijos ir asmens kontrolés savo
gyvenimui bei pokyc¢iy komponentais. Mokslinéje literatiiroje apie létinémis
ligomis serganc¢ius asmenis, be autonomijos, itin pabréziamas gebéjimo priimti
sprendimus aspektas (zr. W. J. M. Dekkers (2001), R. Vilhjalmsson (1998),
Aujoulat I., d’Hoore W., Deccache A. (2007)). R. Vilhjalmsson (1998)
nurodo, kad létinis sveikatos sutrikimas veikia asmeny poZiiir] | tai, kokiu
mastu jie gali kontroliuoti jégas, veikiancias jy gyvenimus. Manoma, kad
individui patiriant pasikartojan¢ius ar nuolatinius fizinius, socialinius
apribojimus, linkstama neigiamas stereotipy idé¢jas pritaikyti sau, tokiu biidu,
Sioms id¢joms tapus as vaizdo dalimi, keiciasi poziiiris | asmenin¢ kontrolg —
pradedama manyti, kad daugelis dalyky gyvenime yra kontroliuojami ne paciy
asmeny, o laimés, sekmés ar, pavyzdziui, galig turin¢iy kity individy. Savo
gyvenimui kontrolés netur¢jimo ir bejégiSkumo jausmas labiau biidingas prie
létinés ligos neprisitaikiusiems asmenims (Aujoulat 1., d’Hoore W., Deccache
A., 2007). Kalbant apie epilepsija serganius asmenis ir kontrolés savo
gyvenimui jausma, reikia paminéti G. Scambler (2011) analizuotg pasléptos
jtampos modelj (angl. hidden distress model), sicjama su pajaustos ir priimtos
stigmos poveikiu asmens gyvenimui. Remiantis Siuo modeliu, epilepsija
sergantys asmenys turi tam tikrg saves suvokimg — sugadintg tapatybe (angl.
spoiled identity), kuri vaikams nuo mazumés formuojama aplinkiniy, o
suaugusieji, suzinoj¢ epilepsijos diagnozg, kuri savyje talpina stigmos
potencialg, susikuria tam tikrg pasaulio vaizda (Scambler G., 1993, 2010,
2011) ir taip prisideda prie sugadintos tapatybés formavimo. Epilepsija
sergantieji suvokiami kaip netobuli zmonés, turintys ontologiniy trikumy ir
neatitinkantys kultiriniy tapatybés normy (Scambler G., 2011). Remiantis §iuo
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modeliu, pajausta stigma daro poveiki asmeny priimamiems sprendimams ir
gyvenimo kokybei (reikia paminéti, kad epilepsija serganciy asmeny tyrimy
kontekste daznai apsiribojama diskursu apie sprendimus valdyti informacija
apie savo ligg). Apskritai epilepsija sergantys asmenys epilepsijos bikle
suvokia kaip ribojancia jy galimybes ir autonomija (Bishop M., Allen C., 2003;
Sample P., Ferguson P., Wagner J., 2006; Rhodes P. J. Ir kt., 2008).

Aptartos trys esminés pajégumy prieigos sgvokos (pajégumali,
funkcionavimas ir veiksnumas), o siekiant vizualiai parodyti gyvenimo
kokybés vertinimo erdve, 2 pav. pateikiama principiné pajégumy prieigos
schema, kurioje matyti pagrindiniy pajégumy prieigos elementy tarpusavio
rySiai. Kartu §i schema vaizduoja pajégumy prieigos ir kity gyvenimo kokybés
vertinimo teorijy tarpusavio sasaja. Kaip matyti 2 pav., gyvenimo kokybés
vertinimo erdvé Sioje schemoje apima pajégumuy rinkinj (asmens pajégumus)
ir funkcionavimg, kurie, pasak I. Robeyns ir R. J. van der Veen (2007), yra
tarpininkai tarp iStekliy ir pasitenkinimo gyvenimu. Pajégumy prieigos
Salininkai j pagalbg pasitelkia dazniau technologijos moksluose randamas
sgvokas ,,jvestys® (angl. inputs) ir ,,iSvestys® (angl. outputs). Turimi istekliai
suvokiami kaip gyvenimo kokybés jvestys, kitaip tariant, priemonés gerai
gyvenimo kokybei pasiekti. Nors kai kurios gyvenimo kokybés vertinimo
teorijos, pavyzdziui, patenkinty preferencijy, linkusios gyvenimo kokybg
matuoti pasitelkiant isteklius, ypa¢ pajamas. A. Sen (2006:38) jsitikings, kad
gyvenimo kokybés sampratg ir jvertinimg apribojant jvesCiy elementais
(priemonémis) neapCiuopiama, kiek laisvés asmuo turi. Prekes ir iStekliai,
pavyzdziui, pajamos ar automobilis, individams turi instrumenting verte — tai
yra priemonés tikslams pasiekti. Gyvenimo kokybés priemoniy ir tiksly
sankirtoje ypatinga svarbg igyja Zmoniy skirtybés (Zzmoniy skirtybiy aspekta
pajégumy prieigos schemoje (2 pav.) apima veiksniy elementas). Atkreipiamas
démesys, kad turédami tuos pacius iSteklius ir prekes, individai gali turéti labai
skirtingus gyvenimus, ypac jei lyginsime sveikg ir ligotg asmenj. Kadangi
asmeny poreikiai skiriasi, tam paciam funkcionavimui pasiekti atskiriems
zmonéms gali biti reikalingi skirtingi iStekliai arba skirtingas jy kiekis. Tai, kg
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asmenys gali pasiekti su turimais iStekliais, priklauso nuo individualiy,

socialiniy ir aplinkos veiksniy (Robeyns 1., 2005b, Burchardt T., 2004).

Veiksnumo sritis

A
) r R
Priemonés
(Gyvenimo kokybes >I L Tikslai
< jvestys) < (Gyvenimo kokybés iSvestys) =
'jggfefgg‘l‘gugmgj FUNKCIONAVIMAS
ISTEKLIAI buvio ir veiklos rinkinys, {fﬁak_tls'kas asmens ASMEN EROVE
kurj sudaro bUr(lS ir ve|kla! tam »| AS S GERO
pajégumai (alternatyvus ti razggve)nlmo
r funkcionavimas) as
f \
/ . .
Individualas veiksniai PASIRINKIMAI, pagristi
|| preferencijomis, poreikiais,
«— socialinémis jtakomis
sprendimy priémimui,
Aplinkos veiksniai asmens istorija ir psichologija
.

Socialiniai veiksniai
\_ Y,

Saltinis: sudaryta autorés, integruojant I. Robeyns (2005b:98-99) schema

2 pav. Principiné pajégumy prieigos schema

Pajégumy prieigos kontekste individualis, aplinkos ir socialiniai veiksniai
svarbiis tiek pajégumy ir funkcionavimo vertinimo erdvéje kaip pajégumy ir
funkcionavimo pliuralizmo priezastys, tiek ir platesne prasme — kaip lemiantys
iStekliy pavertimo pajégumais ir funkcionavimu skirtumus (Robeyns 1.,
2003a:17; 2005b). 1. Robeyns ir D. Crocker skiria trijy tipy veiksnius:
individualius (fiziné buklé, lytis, intelektas ir pan.), socialinius (politika,
socialinés normos, diskriminavimo praktika ir kiti socialiniai veiksniai) ir
aplinkos veiksnius (Robeyns 1., 2005b; Crocker D. A., Robeyns 1., 2010).
Aplinka suprantama kaip fiziné, socialing, politing, kultiiriné, ekonoming¢
aplinka (Mitra S., 2006); pavyzdziui, svarbia laikoma ne tik asmens artimoji
aplinka, taciau ir visuomengs, kurioje asmuo gyvena, turtingumas, socialiniai ir
politiniai susitarimai (Sen A., 1993; Alkire S., 2008). Aplinka suprantama kaip
sudaranti kliuvinius asmeny pajégumams, o politika gali paveikti aplinkg ir

tokiu biidu arba praplésti, arba susiaurinti asmeny pajégumus. Individualis,
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aplinkos ir socialiniai veiksniai yra susij¢ tarpusavyje ir veikia vienas Kkita.
Pazymétina, kad A. Sen (2006:85-86) itin pabrézia individualiy veiksniy
svarbg iStekliy pavertimo laisve siekiant vertingo funkcionavimo procese.

Bet grizkime prie 2 pav. pavaizduotos principinés pajégumy prieigos
schemos, nes neaptartas liko paskutinis schemos elementas — asmens gerové.
Pajégumy prieigos Salininkai linke kritikuoti gyvenimo kokybés matavimg per
asmens gerovés prizme, kadangi asmens gerove, pasak |. Robeyns, R. J. van
der Veen (2007:54), yra grynai subjektyvi asmens iStekliy naudingumo
iSvestiS, 0 pajégumus ir funkcionavimg galima apciuopti intersubjektyviai. Be
to, primintina, kad 1étinémis ligomis sergantiesiems ar nejgaliems asmenims
budingas polinkis emociSkai prisitaikyti prie esamos sveikatos biklés ir
gyvenimo sglygy (Damschroder L. J., Zikmund-Fisher B. J., Ubel P. A., 2005,
2008), todél daznai jy gyvenimo kokybés vertinimas yra aukstas. Be kita ko,
susitelkimas ties mentalinémis charakteristikomis (malonumu, norais) ypac
apriboja tarpasmeniniy gerovés palyginimy galimybe (Giovanola B., 2005).
Dél $iy priezasCiy pajégumy prieigoje laimé ir pasitenkinimas suvokiami tik

kaip viena i§ daugiamatés gyvenimo kokybés sriciy.

Atsizvelgiant | jvardytus gyvenimo kokybés apibrézties aspektus ir
perzvelgtas teorines perspektyvas, suformuluotas darbinis gyvenimo kokybés
apibrézimas, kuriuo vadovaujamasi disertacijoje:

Gyvenimo kokybé — daugiamatis individo gero gyvenimo matas,
apimantis jvairias asmens gyvenimo sritis, individo funkcionavimg S$iose
srityse bei galimybes pasiekti geresnj funkcionavimo lygj. Vertinamas

objektyviy ir subjektyviy rodikliy deriniu.

Taigi, apzvelgus gyvenimo kokybei matuoti naudojamas teorijas ir
jvertinus S$iy teorijy potencialg ir trikumus, vertinant gyvenimo kokybg,
epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés teoriniu vertinimo pagrindu

pasirinkta pajégumy prieiga:
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Pirma, pajégumy pricigoje gyvenimo kokybé suprantama kaip
daugiamaté ir apima asmeny realias galimybes efektyviai funkcionuoti
jvairiose gyvenimo srityse (Sen A., 1993; Verkerk M. A., Busschbach J. J. V.,
Karssing E. D., 2001; Robeyns 1., 2006, Wells T. R., 2013). Gyvenimo kokybe
suvokiant kaip daugiamate, reikalinga zvelgti placiau uz jprastai epilepsija
serganciy asmeny tyrimuose vertinamg su sveikata susijusig gyvenimo kokybe,
kada prioritetas teikiamas sveikatos sriciai, o kitoms gyvenimo kokybés sritims
skiriamas nepakankamas démesys.

Antra, pajégumy prieiga iSvengia gyvenimo kokybés teorijy,
akcentuojanciy iSteklius ir naudingumu gristy gyvenimo kokybés teorijy
(besiremianciy afektais ir pasitenkinimu ar pajamomis kaip atspindin¢iomis
laimg¢ ar patenkintas preferencijas) Kritikos. Gyvenimo kokybés vertinimo
erdvé pajégumy prieigoje yra tarp iStekliy (priemoniy) ir asmens geroveés
vertinimo. A. Sen (2004) jsitikings, kad svarbiausia yra tai, kg Zmonés gali
daryti ir kg daro bei kuo esa, bet ne kokius isteklius jie turi, todél gyvenimo
kokybés vertinimas turi apimti ne gyvenimo kokybés priemones, 0 tikslus (zr.
2 pav.). Kita vertus, siilymas matuoti gyvenimo kokybés tikslus nereiskia, kad
apsiribojama asmens gerovés vertinimu, kas budinga epilepsija serganciy
asmeny tyrimams. Primintina, kad laimé ar pasitenkinimas kyla i§ to, kaip
individai patiria faktiskg savo funkcionavima ir galimybe funkcionuoti
(Robeyns 1., van der Veen R. J., 2007:54).

Tre€ia, pajégumy prieiga ypatingg démesj skiria Zmoniy skirtybéms, ko
stokoja subjektyvistinés gyvenimo kokybés teorijos. Zmoniy skirtybiy aspektas
ypac svarbus vertinant epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybe, kadangi
liga, negalia yra vienas i§ veiksniy, lemian¢iy asmens poreikius, taip pat jo
pasirinkimus ir galimybes, pavyzdziui, sergan¢iam asmeniui reikia daugiau
pajamy, nes jis turi iSlaidy, kuriy neturi sveikas asmuo (Sen A., 2000).
Pajégumy prieigoje zmoniy skirtybéms teikiamas ypatingas vaidmuo, nes
butent zmoniy skirtybés i§ esmés veikia ne tik istekliy pavertima pajégumais ir

funkcionavimu, bet ir patj pajégumy rinkinj bei asmens funkcionavima.
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Ketvirta, pajégumy priecigos fone galima apciuopti potencialios ir
faktiskos negalios nesutapimg. IS dalies dél epilepsijos nenuspéjamumo, Savo
kiino kontrolés praradimo, priepuoliy baimés epilepsija sergantys asmenys,
pasak P. Rhodes ir kt. (2008), daznai mano esg labiau nejgaliis nei yra is
tikryjy ir nesiima tam tikry veikly vien dél to, kad bijo potencialaus priepuolio
(Rhodes P. ir kt., 2008). Sios priezastys lemia poreikj atskirti faktiskas veiklas
— tas, kurias asmuo i8$ tikryjy atlieka, ir potencialias veiklas — tas, kurias asmuo
galety atlikti, bet dél tam tikry priezasCiy, pavyzdziui, priepuoliy baimes, jy
nesiima. Btent pajégumy prieigoje esanti perskyra tarp asmens
funkcionavimo ir pajégumy leidzia jvertinti asmens realaus ir potencialaus

funkcionavimo neatitikimg.

Nepaisant pajégumy prieigos teikiamy gyvenimo kokybés vertinimo

WV =

W =

pajégumy saraso sudarymas. Pazymétina, kad A. Sen nepateiké jokio (net
idealaus) pajégumy rinkinio ar funkcionavimo saraso ir dél to sulauké nemazai
kritikos, taciau tiek A. Sen (2004, 2005), tiek I. Robeyns (20053, b) ir S. Alkire
(2008) jsitiking, kad vienas amzinas ir pastovus pajégumy sgrasas apskritai yra
negalimas, nes kiekvienas pajégumy saraSas turi priklausyti nuo socialinés,
ekonominés ir kultiirinés aplinkos. Dél Sios priezasties pajégumy prieigos
autoriai (S. Alkire (2007) ir I. Robeyns (2003b:70-71; 2005a:205-206;
2006:356) pateikia metodologinius pajégumy atrinkimo ir pajégumy saraSo
sudarymo nurodymus, kurie, pasak l. Robeyns (2005a:206), reikalingi siekiant
iSvengti tyréjo konteksto (asmeniniy, socialiniy ir kognityviniy aspekty) jtakos.
Sudarant galutinj epilepsija sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybés sri¢iy ir
pajégumy sarasa, taip pat svarbiis I. Robeyns (2003b:70-71; 2005a:205-206;
2006:356) nurodymai dél sgraso aiSkumo, pateisinamo sri¢iy atrinkimo, sriciy
atitikimo tyrimo tikslus bei visy svarbiy elementy jtraukimo | sarasg.

Nepaisant, kad epilepsija serganéiy asmeny gyvenimo kokybés tyrimuose
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naudojami SSSGK tyrimy instrumentai?*, kuriuose isskiriamos SSSGK sritys,
norint jvertinti epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybe, reikalinga
perziuréti gyvenimo kokybés sritis ir sudaryti pajégumy sarasa.

Kitas svarbus klausimas — gyvenimo kokybés mato pasirinkimas: ar tai
turéty buti funkcionavimas, ar pajégumai? Kai kurie autoriai mano, kad
vertinant negebanciy rinktis ar praradusiy gebéjimg rinktis asmeny, pavyzdziui,
nejgaliyjy, gyvenimo kokybe¢ uZtenka vertinti tik funkcionavima (Robeyns 1.,
2005b; Robeyns 1., van der Veen R. J., 2007, Crocker D. A., Robeyns I., 2010;
Alkire S., 2008). Funkcionavimo vertinimas leidzia apciuopti asmeny prié¢jimo
prie tam tikry pajégumy lygybe ir pajégumy rinkinio apribojimus tarp grupés
nariy ar grupiy (Robeyns I., Van der Veen R. J., 2007; Alkire S., 2008; Anand
P., Santos C., Smith R., 2009:286): jei tarp grupés nariy ar grupiy stebimi
sistemiSki pasiekto funkcionavimo lygio skirtumai, vadinasi, priéjimas prie ty
paciy pajégumy kai kuriems asmenims yra negalimas (nebent Siems
skirtumams yra priezastis) (Robeyns I., van der Veen R. J., 2007). Epilepsija
serganCiy asmeny atveju abiejy gyvenimo kokybés elementy (pajégumy ir
funkcionavimo) vertinimas svarbus dél keliy priezas¢iy: dél galimo
potencialaus ir faktiSko funkcionavimo nesutapimy, 0 tokiu atveju, pasak S.
Mitra (2006), reikia matuoti ne tik funkcionavima, taiau ir pajégumus; Kita
vertus, abiejy elementy matavimas svarbus, kai asmens laisvé esti sglyginé ir
priklauso nuo kity asmeny pasirinkimo (Crocker D. A., Robeyns I. , 2010:70).
kokybe — pajégumy rodikliy pasirinkimas. Dél sunkesnio pajégumy empirinio
apCiuopiamumo matuoti pajégumus daznai vengiama, tafiau dauguma
pajégumy prieigos autoriy jsitiking, kad pajégumy matavimas yra visiskai
jmanomas. Informacijos apie asmeny pajégumus suteikia klausimai apie
funkcionavimg (Anand P. (2009), Burchardt T., 2002). Manoma, kad geras

funkcionavimas jau pats savaime rodo Sio funkcionavimo buvimg individo

24 Naudojamasi tiek specifiniais, epilepsija sergantiems asmenims skirtais (QOLIE-89,
QOLIE-31, QOLIE-10), tiek ir bendrais (WHOQOL100, SF-36) SSSGK tyrimy instrumentais.
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pajégumy rinkinyje (Burchardt T., 2002). P. B. Kinghorn (2010), P. Anand
(2009; P. Anand ir kt. (2005) ir T. Burchardt (2005) jsitikine, kad galima
pamatuoti ir pajégumus, kurie néra paversti funkcionavimu. P. B. Kinghorn
(2010) teigia, kad pamatuoti pajégumus jmanoma tiesiogiai klausiant individy
ar grupiy, ar jie galéty pasiekti daugelj pajégumy. Svarbiausia tokiu atveju
teisingai uzduoti klausimus (ten pat: 120). P. Anand (2009; Anand P. ir kt.,
2005) pateikia pajégumy rodikliy taksonomijg ir tokiu badu sufleruoja
klausimy formuluotes: (1) j galimybes orientuoti klausimai; (2) ispléstiniai
klausimai apie asmens gebéjimy aspektus; (3) 1 suvarZymus orientuoti
iSpléstiniai klausimai; (4) klausimai apie funkcionavimg, kartu klausiant apie
priezastis; (5) klausimai apie funkcionavima, derinant juos su universaliomis
priclaidomis. Geresniam gyvenimo kokybés supratimui, pasak S. Alkire

(2008), galima naudoti jvairaus tipo rodiklius.

Skyriuje aptarta gyvenimo kokybés samprata, pateiktas darbinis gyvenimo
kokybés apibrézimas, aptarti teoriniai gyvenimo kokybés vertinimo pagrindai
ir pagristas pajégumy prieigos naudojimo individualios gyvenimo kokybés
vertinimui tinkamumas. Apibendrinant pateiktg informacija, galima teigti, kad,
viena vertus, tradicinés gyvenimo kokybe aiskinancios teorijos turi potencialg
paaiskinti gyvenimo kokybe ir prisideda prie gyvenimo kokybés sampratos
plétojimo (subjektyvistinés teorijos — akcentuodamos asmeny Subjektyvios
patirties svarba, objektyvistinés teorijos — suteikdamos galimybg¢ asmeny
gyvenimo kokybés palyginimams). Kita vertus, objektyvistinés teorijos
kritikuojamos dé¢l gana vienpusiSsko, 1 objektyvig asmeny padét] orientuoto
pozitrio, dél menko démesio, skiriamo iStekliy reikSmei asmenims.
Subjektyvistinés teorijos, be to, kad neatsizvelgia j objektyvius asmeny
gyvenimo kokybés elementus, Kritikuojamos ir dél individy gebéjimo
prisitaikyti prie gyvenimo salygy (klaidingos samonés ir adaptyviy preferencijy
argumentai), menko démesio Zmoniy skirtybéms ir naudingumo sgvokos
empirinivose gyvenimo kokybés matavimuose. Pajégumy prieiga siilo
tradiciniams gyvenimo kokybés vertinimams alternatyva, iSvengiancia
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objektyvistiniy ir subjektyvistiniy teorijy jvardytos Kritikos. Gyvenimo
kokybés vertinimo erdvé apibréziama pajégumy ir funkcionavimo sgvokomis.
Pajégumai ir funkcionavimas yra esminiai gyvenimo kokybés elementai, taciau
serganéiy asmeny gyvenimo kokybei ne maziau svarbus veiksnumo aspektas,
apimantis asmens tikslus, kuriuos asmuo turi priezasCiy pasirinkti ir siekti.
Suprantant gyvenimo kokybe pajégumy prieigos kontekste, svarbus vaidmuo
teikiamas asmeny pajégumus ir funkcionavimg, kaip ir turimy iStekliy
pavertimg pajégumais ir funkcionavimu, sglygojantiems individualiems,

socialiniams ir aplinkos veiksniams.

1.3 Epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés vertinimo
modelis
Disertacijos 1.2 skyriuje pateiktos gyvenimo kokybés vertinimo perspektyvos
svarbios bendrai gyvenimo kokybés sampratai ir vertinimui, taciau, Siekiant
jvertinti epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybe, taip pat reikalinga
atsizvelgti 1 1.1 skyriuje aptartg epilepsijos sampratos konteksta ir epilepsija
sergan¢iy asmeny funkcionavimo sunkumus, kurie suponuoja epilepsija
sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybés vertinimo specifiSkumg. Pries
iSgryninant epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés vertinimo modelj,
svarbu apzvelgti epilepsija serganéiy asmeny gyvenimo Kkokybés tyrimy
tendencijas.

Epilepsija sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybé paprastai apibréziama ir
vertinama medicinos mokslo diskurse naudojant su sveikata susijusios
gyvenimo kokybés (toliau — SSSGK) sampratg, kurioje tiek teoriniu, tiek
empiriniu  lygmenimis akcentuojamas asmens fizinis funkcionavimas,
sveikatos buiklés poveikis jvairioms asmens gyvenimo sritims, o vertinimui
naudojami subjektyviis rodikliai, tokie, kaip pasitenkinimas gyvenimu ar tam
tikromis gyvenimo sritimis. Anot A. J. Carr, I. J. Higginson (2001), SSSGK
vertinimas yra j pacientg orientuota sgvoka, atspindinti individo pasitenkinimg

gyvenimu ilgalaikés negalios kontekste. Pazymétina, kad vertinant epilepsija
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sergan¢iy asmeny SSSGK, dazniausiai tiriami SSSGK veiksniai. Ypatingo
démesio sulaukia neurobiologiniy SSSGK veiksniy grupé, pavyzdziui:

(1) priepuoliy daznumo/nebuvimo sgsajos su SSSGK vertinimu
(tyringjo J. Tracy ir kt. (2007), T. Valeta (2010b: 1366), E. Brusturean-Bota ir
kt. (2013), A. B. Guekht ir kt. (2007), V. Senol (2007), G. L. Birbeck ir kt.
(2002), D. Butvilas ir kt. (2010:89-90); B. Norsa, J. Zainab, A. Knight (2013);
H. Hamid ir kt. (2014);

(2) epilepsijos trukmés jtaka SSSGK (nagrinéjo A. B. Guekht ir kt.
(2007), L. Canuet ir kt. (2009), T. Valeta (2010b), M. Szaflarski ir kt. (2006),
V. Edefonti ir kt. (2011);

(3) epilepsijos pradzios sgsajos su SSSGK (nagrinéjo F. Zimmermann,
M. Endermann (2008), M. Endermann, F. Zimmermann (2009), M. Szaflarski
ir kt. (2006);

(4) medikamenty vartojimo ir jy Salutinio poveikio jtaka SSSGK (T.
Valeta (2010b:1366), L. Yue (2011:695), D. Butvilas ir kt. (2010: 89-90); A.
Nabukenya ir kt. (2014); A. B. Ettinger ir kt. (2014).

Maziau démesio epilepsija serganciy asmeny SSSGK tyrimuose
skiriama psichologiniams veiksniams ((emociniy bukliy poveiki SSSGK
pastebéjo K. Poeck, W. Hacke (2013), C. C. Schachter (2006); depresijos jtaka
pabrézé F. Gilliam, H. Hecimovic, Y. Sheline (2003), O. Kwon, S. Park
(2011), T. Valeta (2010b), H. Hamid ir kt. (2014), A. B. Ettinger ir kt. (2014));
dar maziau démesio — Sociodemografiniy veiksniy ir SSSGK sasajy analizei
((isskirtine tyrimy gausa pasizymi tik stigmos poveikio SSSGK analizés (B.
Hermann ir kt. (1990), A. Jacoby ir kt. (1996), G. Baker ir kt. (2000)); taip pat
aptariama amziaus jtakos SSSGK vertinimams tema (analizavo E. Edefonti ir
kt. (2011), E. Brusturean-Bota ir kt. (2013), tarpasmeniniy santykiy ir SSSGK
vertinimo sasajos (C. Charyton ir kt. (2009).

Paprastai epilepsija sergan¢iy zmoniy SSSGK matuojama SSSGK vertinti
skirtais tyrimy instrumentais, kurie yra arba bendro pobudzio (PSOGK100,
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SF36%), arba specializuoti, epilepsija sergan¢iy asmeny SSSGK matuoti skirti
instrumentai, pavyzdziui, QOLIE89, QOLIE31, QOLIE10, PESOS? ir kt. Siais
tyrimy instrumentais vertinama asmens sveikatos buiklé, asmens kiino funkcijy
ir struktiiry sutrikimai, sveikatos biiklés salygojami veikly atlikties ribojimai,
ligos kintamyjy sgsajos su subjektyviais gyvenimo ar gyvenimo sriciy
vertinimais. Specializuotuose SSSGK instrumentuose daug démesio skiriama
neurobiologiniy veiksniy tarpusavio sasajoms ir poveikiui SSSGK. Zitrint i$
biopsichosocialinio modelio pozicijos, matyti, kad tokie SSSGK tyrimai
daugiausia orientuoti ] fizinio asmens funkcionavimo vertinimg, ta¢iau mazai
infomacijos suteikia apie psichologinius ir socialinius asmeny funkcionavimo
aspektus bei individo ir aplinkos veiksnius. Be to, pabréztina, kad jprastai
psichosocialinis epilepsija serganiy asmeny funkcionavimas vertinamas
subjektyviais rodikliais ir retai kuris epilepsija serganciy asmeny SSSGK
vertinti skirtas instrumentas (PESOS tik i§ dalies) apima objektyvius gyvenimo
kokybés sric¢iy démenis. Tai lemia epilepsija serganciy asmeny gyvenimo
kokybés vertinimo vienpusiSkumg: susitelkiama j subjektyvy asmeny
gyvenimo sri¢iy vertinimg, taCiau apleidziamas objektyvus asmens biiklés
matavimas, per mazai démesio skiriama gilesniems socialinés, ekonominés
asmens padéties aspektams.

Apzvelgus epilepsija serganciy asmeny SSSGK tyrimus, atkreiptinas
démesys, kad gyvenimo kokybe suprantant kaip daugiamate, tradiciniai
epilepsija sergan¢iy asmeny SSSGK vertinimai suteikia tik daling informacija

apie $iy zmoniy gyvenimo kokybe (apie sveikatos sritj).

% PSOGK100 — Pasaulinés sveikatos organizacijos gyvenimo kokybés klausimynas 100
(angl. World Health Organization Quality of Life Quesstionaire 100); SF36 — Trumpa sveikatos
apklausos forma (angl. ShortForm 36 Medical Outcomes Study questionnaire).

%6 QOLIE89 — Epilepsija serganc¢iy asmeny gyvenimo kokybés klausimynas (angl. Quality of
Life in Epilepsy Inventory). Yra kelios klausimyno versijos — pilna QOLIES89 ir trumpesni QOLIE31,
QOLIEL10; PESOS - Vokietijos Bethel epilepsijos centre sukurtas klausimynas, skirtas matuoti
epilepsija serganéiy asmeny socialinés ir darbinés aplinkos problemas (diagnostiné funkcija) ir tirti
gydymo ir gyvenimo kokybés konsultavimo efektyvuma (ivertinancioji funkcija) (May T. W. ir kt.,
2004).
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Dél Siy priezasCiy kyla poreikis permastyti tradicinj epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybés vertinimg, ta¢iau, kaip rodo 1.2. skyriuje pateikta
gyvenimo kokybés teorijy apzvalga, pasitelkiant Klasikinius teorinius
gyvenimo kokybés vertinimo pozilrius ir gyvenimo kokybés matavimuose
remiantis naudingumu (kad ir kaip jis blity interpretuojamas — kaip laime,
pasitenkinimas ar patenkintos preferencijos) ar gyvenimo kokybés vertinimui
naudojant tam tikrg standarta (nurodantj, kaip tam tikri dalykai gyvenime
turéty buti patiriami, ar kokias prekes ar gérybes asmuo turéty turéti), taip pat
gaunamas tik dalinis gyvenimo kokybés vaizdas.

Siame darbe pasirinktas epilepsija serganéiy asmeny gyvenimo kokybés
vertinimo teorinis pagrindas — pajégumy priciga — leidzia iSvengti dalies
subjektyvistinéms gyvenimo kokybés teorijoms skiriamos kritikos, kaip ir
objektyvistinéms gyvenimo kokybés teorijy kritikos (aptartos 1.2 skyriuje).
Epilepsija sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybe¢ vertinant pajégumy prieigos
kontekste iSlaikomas gyvenimo kokybés daugiamatiskumas, gyvenimo
kokybés matavimui suteikiama struktira, vertinamas ne tik asmens
funkcionavimas tam tikrose srityse, bet atsizvelgiama ir ] funkcionavimo
alternatyvas, be to, didelis vaidmuo skiriamas asmeny heterogeniskumui.

Pazymétina, kad pajégumy priega taip pat gerai dera su
biopsichosocialiniu modeliu, kuris, kaip ir pajégumy prieiga, akcentuoja
asmens funkcionavimo bei aplinkos ir asmenybés veiksniy sgveikos svarba.
Taciau skirtingai nei biopsichosocialiniame modelyje (pateiktame TFK (2004),
pajégumy prieigoje individualiems veiksniams skiriamas ypatingas vaidmuo
gyvenimo kokybés vertinimo erdvéje, tuo tarpu, kai biopsichosocialiniame
modelyje apie asmenybés veiksnius tik uzsimenama. Pasak S. M. Reindal
(2009), pajégumy prieiga sureikSmina tai, kaip asmuo nori gyventi, o
biopsichosocialiniame modelyje $is aspektas yra ignoruojamas. Be kita ko,
biopsichosocialiniame modelyje sunku surasti vieta veiksnumui (asmens
i(si)galinimui) (ten pat), kuris yra svarbus epilepsija serganciy asmeny
gyvenimo kokybés aspektas. Visa tai rodo pajégumy prieigos pranasumg

vertinant epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybe. Taciau atkreiptinas
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démesys, kad pajégumy prieiga stokoja iSsamesnio sveikatos biiklés (ligos)
elemento vertinimo. Nors negalia pajégumy pricigoje suprantama Kkaip
pajégumy nepriteklius, o sutrikimas — kaip prastesniy galimybiy iSteklius
paversti pajégumais ir funkcionavimu veiksnys (Burchardt T., 2005:37-38),
visgi per mazai démesio skiriama ligos veiksniams, kurie vertinant epilepsija
serganciy asmeny gyvenimo kokybe yra ypa¢ svarbus. Bitent ligos veiksniai
epilepsija serganiy asmeny SSSGK tyrimuose traktuotini kaip esminiai
veikiantys asmeny sveikatos sritj ir SSSGK vertinimg. Siekiant atsizvelgti |
epilepsija serganciy asmeny ligos veiksniy aspekta vertinant jy gyvenimo
kokybe, pakoreguota pajégumy prieigos schema, naudojama epilepsija
serganCiy asmeny gyvenimo kokybei vertinti, iSplecCiant veiksniy sritj —
papildant jg ligos veiksniais (Zr. 3 pav.).

Be to, pajégumy prieigoje uZsimenama, kad kai kurie asmens
funkcionavimai gali biiti suprantami trejopai: pavyzdziui, iSsilavinimas, pasak
H. U. Otto, H. Ziegler (2006), gali biiti suprantamas kaip asmens pajégumas,
antra, issilavinimas gali biiti suvokiamas kaip individualus veiksnys ir, trecia,
gali biiti vertinamas kaip iSteklius, kuris gali padéti i1Splésti asmens pajégumus.
Todél, manytina, kad vertinant epilepsija sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybe,
svarbu akcentuoti, kad asmens pajégumai ir funkcionavimas tam tikrose srityse
galimai veikia asmens turimus iSteklius bei veiksnius (pavyzdZziui, jgytas
aukstasis iSsilavinimo lygis (funkcionavimas) gali bati traktuojamas ir kaip
iSteklius, ir kaip individualus veiksnys ir veikti asmens funkcionavimg kitoje,
pavyzdziui, uzimtumo srityje). Papildyta pajégumy prieigos schema (zr. 3
pav.) naudojama kaip epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés

vertinimo modelis.
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Priemonés Tikslai

(Gyvenimo kokybés J ‘ (Gyvenimo kokybés iSvestys)
jvestys) | !
PAJEGUMUY RINKINYS FUNKCIONAVIMAS
. (potencialaus asmens (faktiSkas asmens
ISTEKLIAI bavio ir veiklos rinkinys) bavis ir veiklos, tam
Pajegumai (alternatyvus tikras gyvenimo
A funkcionavimas) blidas)

// \ PASIRINKIMAI, pagrijsti

preferencijomis, poreikiais,
socialinémis jtakomis
sprendimy priémimui,
asmens istorija ir psichologija

» IndividualUs veiksniai

»  Aplinkos veiksniai

> Ligos veiksniai Veiksnumo sritis

» Socialiniai veiksniai

\_ J

Saltinis: sudaryta autorés, integruojant |. Robeyns (2005b:98-99), E. C.
Martinetti (2006) schemas

3 pav. Epilepsija sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybés vertinimo,
remiantis pajégumy prieiga, sSchema

1.4 Apibendrinimas

Pirmoje disertacinio darbo dalyje aptartas epilepsijos biopsichosocialinis fonas:
pateikta epilepsijos samprata, atlikta moksliniy tyrimy epilepsija serganciy
asmeny funkcionavimo tema analizé. Toliau pristatyta gyvenimo kokybés
samprata, suformuluotas darbinis gyvenimo kokybés apibréZimas, aptarti
svarbils teoriniai gyvenimo kokybés vertinimo pozilriai, i§déstyti pajégumy
prieigos epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybei vertinti pasirinkimo

motyvai. TreCioje skyriaus dalyje pristatytas modifikuotas Amartya Sen
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pajégumy prieigos modelis, kuris pasirinktas disertacijos tyrime vertinti
epilepsija serganéiy asmeny gyvenimo kokybei.

Apzvelgus epilepsijos sampratg ir epilepsija serganciy asmeny fizinj,
psichologinj ir socialinj funkcionavimg, matyti, kad epilepsija sergantieji
patiria problemy visuose funkcionavimo lygmenyse. Taciau ne tik 1étin¢ liga
kaip tokia sutrikdo daugelj asmens gyvenimo sri¢iy — epilepsijos stigma ir
jvairlis visuomenés apribojimai taip pat jautriai veikia $iy Zmoniy gyvenimus.
Epilepsijai sunkiai surandama vieta tarp tradiciniy negalios aiskinimo modeliy
(medicinio, socialinio ar biopsichosocialinio), o sutrikimo traktavimas kaip
nematoma ir epizodiné negalia reikalauja i§ epilepsija sergan¢iy asmeny
negalios buvimo jrodymo. Kita vertus, patys epilepsija sergantieji, susidurdami
su stigmatizuojanciu visuomenés pozilriu j epilepsijg ir patirdami aukstg
stigmos lygj, linke slépti savo diagnoze nuo aplinkiniy. Neatskleisdami savo
diagnozés, Sie asmenys siekia atrodyti kuo normalesni visuomenés nariai,
taiau tokiu biidu apriboja savo galimybes naudotis nejgaliyjy socialinés
politikos priemonémis ir apsauga nuo diskriminacijos.

Apibendrinant mokslinius tyrimus epilepsija serganciy asmeny gyvenimo
kokybés tema, galima teigti, kad gyvenimo kokybé juose suprantama gana
siaurai — paprastai apsiribojama su sveikata susijusios gyvenimo kokybés
vertinimu, kada iSsamiai tiriama sveikatos sritis. Kity gyvenimo kokybés sri¢iy
tyrimai daznai epizodiski, ypacC tai budinga epilepsija serganciy asmeny
tyrimams Lietuvoje. Su sveikata susijusios gyvenimo kokybés tyrimy
instrumentuose naudojami rodikliai, kurie paprastai matuoja epilepsija
serganiyjy subjektyvig jauseng, tacCiau ignoruoja objektyvig asmeny padét]
atskirose gyvenimo kokybés srityse. Siame darbe, iSanalizavus teorines
gyvenimo kokybés vertinimo perspektyvas, epilepsija serganciy asmeny
gyvenimo kokybés vertinimo teoriniu pagrindu pasirinkta pajégumy prieiga, o
jvertinant gyvenimo kokybe, remiamasi pajégumy prieigos modeliu.
Atsizvelgiant ] epilepsija sergan€iy asmeny sutrikimo specifikg ir ligos
veiksniy vaidmenj su sveikata susijusios gyvenimo kokybés tyrimuose,
pajégumy prieigos modelis prapleCiamas ligos veiksniy grupe. Darbe
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pasirinkta nagrinéti epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny grup¢, kadangi
kompleksiskas Sios asmeny grupés gyvenimo kokybés tyrimas Lietuvoje iki
Siol nebuvo atliktas.

Atsizvelgiant ] epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo
kokybeés tyrimy trilkumg Lietuvoje, epilepsija serganiy suaugusiy asmeny
grupés gyvenimo kokybés tyrimas svarbus ne tik suaugusiy epilepsija
serganiy asmeny gyvenimo kokybés ir gyvenimo kokybés veiksniy
supratimui, taciau ir kaip gyvenimo kokybés vertinimo struktiirinis pagrindas,

padedantis kompleksiSkai jvertinti gyvenimo kokybe .
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2. TYRIMO METODIKA

Sioje dalyje pateikiama suaugusiy epilepsija serganéiy asmeny gyvenimo
kokybés tyrimo metodika. Pirmoje skyriaus dalyje nurodomas tyrimo tikslas ir
uzdaviniai, toliau pristatomas tyrimo instrumentas ir jo sudarymo principai,
tiriamieji ir tyrimo salygos, duomeny statistinis apdorojimas.

Siekiant jgyvendinti ketvirta darbo uZdavinj, atlieckamas epilepsija
serganCiy suaugusiy asmeny tyrimas, kurio tikslas — jvertinti epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybe ir jos veiksnius. Siekiant tyrimo
tikslo, iSkelti tokie uzdaviniai:

1. [Istirti epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybe, jvertinant
ju funkcionavimg ir pajégumus jvairiose gyvenimo kokybés srityse;

2. ISanalizuoti individualiy veiksniy sgsajas su epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny funkcionavimu skirtingose gyvenimo kokybés srityse;

3. Atskleisti ligos veiksniy sgsajas su epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
funkcionavimu skirtingose gyvenimo kokybés srityse;

4. Tstirti epilepsija serganiy suaugusiy asmeny turimy materialiniy iStekliy
sgsajas su epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny funkcionavimu
skirtingose gyvenimo kokybés srityse;

5. Nustatyti veiksnius, geriausiai prognozuojancius epilepsija serganciy

suaugusiy asmeny funkcionavimg skirtingose gyvenimo kokybés srityse.

Tyrimo instrumentas ir jo sudarymo principai. Remiantis visuotinai
pripazintais ir tarptautiniu ar nacionaliniu lygmenimis taikomais gyvenimo
kokybés (apimant ir epilepsija serganCiy asmeny SSSGK) matavimo
instrumentais ir visuotinai pripazintais gyvenimo kokybés sri¢iy sgrasais bei
atsizvelgiant | tiriamos grupés iSskiriamas svarbiausias gyvenimo kokybés
sritis, sudarytas gyvenimo kokybés sri¢iy ir pajégumy sarasas. Sis sagradas
pateikiamas 2 lenteléje. Gyvenimo kokybés sri¢iy sgraso sudarymo procesas

pateikiamas Priede Nr. 1.
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2 lentelé. Gyvenimo kokybés sri¢iy ir pajégumy sarasas

Nr. Gyvenimo kokybés sritis Pajégumo apibiidinimas
1. Sveikatos sritis Pajégumas biti fiziskai ir psichiskai sveikam
2. Mobilumo sritis Pajégumas judéti jvairiose vietose
3. Ziniy ir issilavinimo Mokymasis ir iSsilavinimas; Zinios ir
sritis galimybé jomis naudotis
4.  Uzimtumo sritis Pajégumas turéti vertingg darbg ir siekti
karjeros
5. Poilsio ir laisvalaikio Pajégumas turéti laisvalaikj ir mégautis
sritis poilsio veiklomis
6. Saviraiskos ir kiirybos Pajégumas iSreiksti save ir kurti
sritis
7.  Dalyvavimo sritis Pajégumas dalyvauti politinése, socialinése ir
kultiirinése veiklose
8.  Socialiniy santykiy ir Pajégumas megzti ir palaikyti tarpasmeninius
rySiy sritis santykius, suteikti ir priimti socialing¢ pagalba
9. Jausmy ir emocijy sritis ~ Pajégumas jausti, iSreikSti emocijas; laisvé
nuo neigiamy jausmy
10. Savigarbos ir Pajégumas savarankiSkai spresti ir pasirinkti
nepriklausomybeés sritis ~ (j(si)galinimas)
Pajégumas  biti  gerbiamam ir  turéti
savigarbos
Pajégumas iSvengti stigmos
11. Dvasingumo/religingumo Dvasinés harmonijos laisvé
sritis
12. Materialiniy  gyvenimo Pajégumas turéti adekvaCias gyvenimo
sqlygy sritis salygas: gerai maitintis, turéti pastoge (biista),

galimybé tinkamai rengtis

Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybei vertinti

sudarytas tyrimo instrumentas, apimantis 3 pav. (p. 62) nurodomus gyvenimo
kokybés vertinimo erdvés elementus ir 2 lenteléje iSskirtas gyvenimo kokybés

sritis ir pajégumus.

Tyrimo anketos struktiira. Anketos pradzioje pateikta instrukcija: tiriamieji

informuojami apie tyrimo tikslg, anketos anonimiSkuma, pateikiami

nurodymai, kaip pildyti anketa. Tyrimo instrumentas — anketa pateikiama

Priede Nr. 3. Anketa sudaryta i$ trijy klausimy bloky:
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I klausimy blokas. Pirmas klausimy blokas sudarytas i§ dviejy daliy: pirmoji
dalis apima socialines demografines tiriamyjy charakteristikas, antroji —
ekonomines asmeny charakteristikas. Sociodemografinés respondenty
charakteristikos atspindi individualius asmens veiksnius (lytj, amziy, tautybe,
iSsilavinimg, darbingumo lygj, Seimin¢ padét, vaiky turéjima) ir aplinkos
veiksnius (gyvenamaja vieta). Siai daliai priskiriami 1-9 anketos klausimai.
Ekonominiy respondenty charakteristiky dalis apima: gyvenamojo biisto tipa,
kiek vaiky ir suaugusiyjy gyvena kartu su respondentu namuose. Klausiama
apie turimus materialinius isteklius — visy namy tkio pajamy Saltinius,
pagrindin; namy ikio ir pagrindin} respondento asmeniniy pajamy Saltinj,
subjektyviai vertinamas namy ukio ir respondento asmenines gaunamas
ménesines pajamas. Apima 64—74 anketos klausimus.

II klausimy blokas apima asmeny funkcionavimg ir pajégumus 2 lenteléje
iSskirtose gyvenimo kokybés srityse. Anketoje II klausimy bloka sudaro 18—
63, 75 — 91 klausimai.

III klausimy blokas sudarytas i$ devyniy klausimy apie ligos charakteristikas
(priepuoliy  charakteristikas, epilepsijos pradzios laika, medikamenty
vartojima, reabilitacinj gydyma, greturiniy ligy buvima). Apima 10-17 anketos
klausimus. Ligos charakteristikos, pvz., epilepsijos pradzia, trukmé, priepuoliy
charakteristikos, gretutiniy ligy buvimas, analizuojant duomenis traktuojamos

kaip ligos veiksniai.

Tyrimo dalyviai. D¢l sunkaus epilepsija serganiy suaugusiy asmeny
pasiekiamumo, tyrimo dalyviai atrinkti naudojant netikimybine¢ tiksling ir
papildomai — ,sniego gnitiztés“ atranka. Taikyti tokie tiriamyjy atrankos
Kriterijai:

e Asmenys, kuriems nustatyta epilepsijos diagnozé;

Amzius: 18 mety ir vyresni asmenys;

Asmenys, gebantys perskaityti ir/arba suprasti anketos klausimus ir j
juos atsakyti;
Lietuvos Respublikos gyventojai;

Savanoriskai sutike dalyvauti tyrime.
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Tyrime dalyvavo asmenys i§ jvairiy Lietuvos vietoviy. Tokj gyvenamosios
vietos jvairumg lémé ne tik skirtinguose miestuose dalytos anketos (anketos
tirlamiesiems dalytos Vilniuje, Kaune, Marijampoléje, Vilkaviskyje, Alytuje,
Kalvarijoje, Trakuose) — daugiausia tokig teritoring jvairove lémé V] Vilniaus
universiteto ligoninés SantariSkiy kliniky Neurologijos centro pacienty
kontingentas (konsultuotis dél epilepsijos Cia atvyksta asmenys 1§ jvairiy
Lietuvos vietoviy).

Tyrime dalyvavo 220 epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny, kuriy
amziaus vidurkis 40,18 m. (13,5 m.; 18-85 m. amzZiaus). DidZioji dauguma
tyrimo dalyviy buvo lietuviai (82 proc.), daugiau nei pusé tiriamyjy — moterys
(63 proc.), per 60 proc. gyvena mieste, du penktadaliai tiriamyjy igij¢ aukstajj
i§silavinimg, penktadalis — Zemesn] nei vidurin} iSsilavinimg. Bevek du
penktadaliai gyvena santuokoje, dar beveik 8 proc. — gyvena kartu nesituoke,
kas antras tiriamasis turi vaiky. Apie 60 proc. respondenty nurodé serga tik
epilepsija, 62 proc. nenustatytas darbingumo lygis (pazymétina, kad
darbingumo lygis susijgs su gretutiniy ligy buvimu: tarp asmeny, kuriems
nenustatytas darbingumo lygis, 78 proc. (N=65) sirgo tik epilepsija. Mazdaug
dviems penktadaliams (N=49) tik epilepsija serganciy tiriamyjy nustatytas 30—
55 proc. darbingumo lygis, tarp gretutinémis ligomis serganciy tokiy buvo
daugiau nei 60 proc. (N=57)). ISsami tiriamyjy charakteristika pateikiama 2

Priede.

Tyrimo eiga ir tyrimo salygos. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
tyrimas vykdytas 2014 m. vasario — 2014 m. lapkri¢io ménesiais. Per §j
laikotarpj apklausti 248 tiriamieji, disertacinio darbo tyrimo duomeny analizéje
naudoti 220 tiriamyjy duomenys (88,7 proc. apklaustyjy). 28 tiriamyjy anketos

duomeny analizéje nenaudotos, nes buvo sugadintos ar nevisiSkai uzpildytos.
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Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés tyrimas
atliktas trijose gydymo jstaigose ir apklausiant Zmones ne gydymo jstaigoje. I$
duomeny analiz¢je naudojamy ankety, 28 anketos wuZpildytos VSI
Marijampolés ligoningje ir konsultacijy poliklinikoje, 11 ankety uzpildyta VS]
Vilkaviskio ligoningje ir konsultacijy poliklinikoje, 136 anketos uZpildytos VS§]
Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky Neurologijos centre ir 45
anketos uzpildytos ne gydymo jstaigose. Tyrimui gydymo jstaigose atlikti gauti
gydymo jstaigy administracijos sutikimai. V§] Marijampolés ir VS| Vilkaviskio
ligoniniy ir konsultacijy poliklinikose epilepsija sergantys asmenys buvo
apklausiami neurology kabinetuose, VS| Vilniaus universiteto ligoninés
Santariskiy kliniky Neurologijos centre — Nervy ligy skyriuje ir konsultacijy
poliklinikos Epilepsijos ir miego sutrikimy kabinete.

Asmenys, atitinkantys tiriamyjy atrankos kriterijus, buvo kvie€iami
dalyvauti tyrime ir uzpildyti anketa. Respondentai buvo supazindinami su
tyrimo tikslu, uzdaviniais, gauty rezultaty panaudojimo galimybémis, taip pat
uztikrintas  jy  atsakymy anonimiskumas ir gautos informacijos
konfidencialumas. VS§I Marijampolés, taip pat VSI Vilkaviskio ligoninése ir
konsultacijy poliklinikose gydantys neurologai informavo potencialius
tirlamuosius apie tyrimg ir pacientams sutikus dalyvauti tyrime, duotos pildyti
tyrimo anketos.

V3] Vilniaus universiteto ligoninés SantarisSkiy kliniky Neurologijos
centre — Nervy ligy skyriuje ir konsultacijy poliklinikos Epilepsijos ir miego
sutrikimy kabinete didzioji dalis tyrimo ankety buvo pildomos su disertacijos
autore, pageidaujantys pildyti patys, anketas pildé savarankiSkai. Anketos
pildymo trukmé jvairavo tarp tiriamyjy: darbo autorei pildant anketa kartu su
respondentu, anketos uzpildymas truko nuo 15 iki 40 min.

Ne gydymo jstaigose apklausiamiems tiriamiesiems, anketos
dazniausiai buvo duodamos pildyti namuose, susitarus, kaip uzpildyta anketa

bus perduota tyréjui.
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Tyrimo duomeny statistinis apdorojimas. Uzpildytos anketos, tinkamos
statistiniam duomeny apdorojimui, sunumeruotos ir suvestos ] Statistinj
duomeny apdorojimo paketa ,,SPSS* (angl. Statistical Package for Social
Sciences, SPSS Inc., 22 versija).

Skai¢iuota:  kintamyjy  aprasomosios statistikos  (bendrigji
pasiskirstymai, dazniy lentelés, vidurkiai ir standartiniai nuokrypiai),
parametrinés ir neparametrinés statistikos. Tyrimo duomeny analizés rezultatai
pateikiami grafikuose ir lentelése.

RysSiams tarp kintamyjy vertinti skaiiuotas Spirmano koreliacijos
koeficientas (reikSmingumo lygmenys p<0,05 ir p<0,01). Skirtumams tarp
atskiry respondenty grupiy vertinti naudotas Chi kvadrato kriterijus (%?) su
pasirinktu reik§mingumo lygmeniu p<0,05. Vidurkiy tarp dviejy respondenty
grupiy skirtumams vertinti naudotas Stjudento t-kriterijus nepriklausomoms
imtims. Esant daugiau nei dviems respondenty grupéms, skirtumams tarp jy
vertinti buvo naudojama neparametriné statistika — Kruskalo-\Voliso ranginis
kriterijus nepriklausomoms imtims.

Siekiant nustatyti, kokie veiksniai turi reik8mingg jtakg tiriamyjy
funkcionavimui atskirose gyvenimo kokybés srityse, skaiCiuotos tiesing ir
dvinar¢ logistiné regresijos.

Sudarytas bendros sveikatos buklés rodiklis, apimantis tris
kintamuosius: (1) paskutinio patirto priepuolio laika, (2) vertinima, kiek
epilepsija riboja tam tikras veiklas (démesio sukaupimg ir mgstyma, atmintj ir
mokymasi, kasdieniy namy ruosos darby atlikimg ir laisvalaikio veiklas), (3)

subjektyvy sveikatos vertinimg?’. Klausimy atsakymai suvienodinti pagal

27'S. Tubeuf ir kt. (2008) konstruodami bendros sveikatos buklés rodiklj savo tyrime sujungé
keturis sveikatos kintamuosius: subjektyvy sveikatos vertinima, diagnozuotas, asmens nurodomas,
ligas ir informacija, gauta i§ klinikiniy, fiziologiniy ar psichiniy tyrimy; ir, galiausiai, funkcinius
apribojimus arba negaléjimg atlikti veikly. Tyréjai rémési tuo, kad sveikata yra daugiakomponenté ir ja
vertinant reikia apimti tris komponentus: subjektyvig sveikata, medicininius veiksnius ir funkcine
sveikatg. Disertacijoje bendros sveikatos buklés rodikliui sudaryti taip pat naudojami trys sveikata
atspindintys démenys: subjektyvi sveikatos buklé, medicininiai veiksniai apima paskutinio priepuolio

laika, o funkcing sveikata nurodo epilepsijos salygojami tam tikry veikly ribojimai.
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sveikatos buklés gerumo eiliSkumg — maziausia reikSmeé reiSkia prasciausia
vertinimg ar bukle, aukSciausia reikSmé — geriausig vertinimg ar biukle.
Suvienodinti visy atsakymy svoriai?® ir suskai¢iuotas visy tiriamojo atsakymuy
bendro balo vidurkis. Minimalus galimas bendros sveikatos buklés rodiklio
balas lygus 1,02, maksimalus — 4,03. Kiekvieno asmens surinktas bendros
sveikatos buklés rodiklio Si balas gaunamas remiantis formule:

Si=(S13, + S18,i + S19,) / 3

kur si3; reiskia taSkus, gautus uz atsakymg ,,Prie$ kiek laiko patyréte
savo paskutinj priepuolj?*, sigi reiSkia taSkus, gautus uz atsakymg ,,Ar Jusy
epilepsijos bukleé riboja kurios nors 1§ iSvardytos veiklos atlikima?*; S19, reiSkia
taskus, gautus uZ atsakyma , Kaip vertintuméte savo sveikatos biklg?“. Cia i
kinta nuo 1 nuo iki 220.

Bendros sveikatos biklés rodiklis naudojamas duomeny analizéje,
nagrinéjant asmens funkcionavimo jvairiose gyvenimo kokybés srityse
tarpusavio rySius bei dvinar¢je logistinéje regresinéje analizeje.

Funkcionavimo jvairiose gyvenimo kokybés srityse tarpusavio sgsajoms
vertinti taip pat naudoti rodikliai:

Emocinés savijautos lygis (rodiklis gautas emocinés savijautos skalés —
88 anketos klausimas — vidurkio pagrindu). Kronbacho alfa koeficientas rodo
auksta vidinj emocinés savijautos skalés suderinamuma (a=0,909, N=11).
Teiginiy ir skalés koreliacija — nuo 0,474 iki 0,734. Kronbacho alfa rodikliai
rodo, kad teiginiai yra tinkami skalei.

Stigmos lygis (stigmos skalés — 85 anketos klausimas — vidurkis®).
Stigmos skalés teiginiai suformuoti remiantis Y. Molina ir kt. (2013)

pateikiama stigmos skale neurologinémis ligomis sergantiems asmenims; skalé

28 pirmiausia apskaiCiuotas kiekvieno i§ keturiy klausimy tasky vidurkis, gauti keturi
vidurkiai dar kartag suvidurkinami. Atitinkamai klausimo tasky vidurkio ir bendro vidurkiy vidurkio
santykiu sunormuotas kiekvieno klausimo kiekvieno atsakymo ankséiau priskirtas tasky skaicius.

2 Prie§ skaiCiuojant stigmos lygio rodiklj, pakeistas stigmos skalés teiginiy atsakymy

eiliSkumas.
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sudaryta 1§ aStuoniy klausimy apie stigmg. Sudarytos epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny stigmos skalés vidinis patikimumas tikrintas skaiciuojant
Kronbacho alfa koeficienta (a=0,902, N=7), kuris rodo aukstg vidinj skalés
suderinamumg. Koreliacija tarp atskiry teiginiy ir skalés buvo nuo 0,584 iki
0,796.

(Ne)galios priimti sprendimus lygis (galios priimti sprendimus rodikliy
vidurkis). Prie§ apskai¢iuojant (ne)galios priimti sprendimus lygj, galios
priimti sprendimus klausimai sujungti ir perkoduoti atitinkamai: kiekvienas
klausimo ,kas daZniausiai priima sprendimus (...)* atitinkamos srities
atsakymas jvertintas atsizvelgiant j: (1) kas realiai priima sprendimg
atitinkamoje srityje ir j (2) kiek lengvai asmuo pats gali priimti sprendimus
Sioje srityje. Suformuotos naujos atsakymy apie sprendimy priémimag
kategorijos: (1) turi galig spresti (apima atsakymus, kai asmuo pats priima
sprendimus, susijusius su tam tikra sritimi), (2) turi galig spresti, sprendzia
kartu (sprendimus asmuo priima kartu su partneriu arba kartu su kitu asmeniu),
(3) nepriima sprendimy, turi galig spresti (apima atsakymus, kai asmuo nurodé,
kad tam tikrus sprendimus priima partneris ar kitas asmuo, o patikslinus
atsakymga, nurodé¢, kad ,,nei lengvai, nei sunkiai®, ,,lengvai“ ar ,,labai lengvai‘
§1 sprendimg galéty priimti pats), ir (4) nepriima sprendimy, galios spresti
neturi (uzZ asmenis sprendzia partneris ar kitas asmuo, o patikslinus nurodé, kad
atitinkamus sprendimus priimti jiems biity ,,sunku* ar ,labai sunku®).
Atsakymai ,,neZinau* uzkoduoti kaip turintys nulines reikSmes ir j analizg

nejtraukti.
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3. TYRIMO REZULTATAI

Siekiant ne tik jvertinti epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny gyvenimo
kokybe, taCiau ir nustatyti gyvenimo kokybés veiksnius, nagrinéta, kaip
gyvenimo kokybés sritys yra susijusios su individualiais, ligos ir aplinkos
veiksniais. Socialiniy veiksniy grupé ] tyrimg nejtraukta, nes reikalauja
socialinés politikos, Lietuvos Respublikos jstatytiminés bazés, socialiniy
normy, diskriminacijos praktikos analizés, o tam reikalingas papildomas
tyrimas. Zinoma, tokj tyrimg vertéty atlikti ateityje. 4 pav. pateikiama

supaprastinta tyrimo duomeny analizés schema.

Individualds veiksnial Gyvenimo kokybés sritys
Lytis
Amzius Gyvenimo kokybés sritis Nr.1
Tautybe —

Seiminé padstis Fu_nkcion:_n-‘imas (_ir
Vatkai pﬂjégmnal)_ gyvenimo <
Esilavimmo lygis kokybes srityje Nr. 1 |
Aplinkos veiksniai Gyvenimo kokybés sritis Nr. 2
Funkcionavimas (ir
pajégumai) gyvemmo
kokybes srityje Nr. 2

Gyvenamoji vieta

Ligos veiksniai ] |
e o itk Gyvenimo kokybés sritis Nr.
Epilepsijos trukmé e ; : ;

PLeps1os § Funkcionavimas (ir
Priepuo l;q tlp:as pajégumai) gyvenimo
Priepuoliy daZnumas kokybes srityje Nr.
Priepuoliu latkas

~puoit : ) (3-11)
Susizalojimo priepuoliy |
metu istorija
Gretutines ligos Gyvenimo kokybeés sritis Nr. 12
Funkcionavimas (ir
Materialiniai istekliai- Al g

subjektyviai vertinamos | kolybes srityje Nr. 12

pajamos

4 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés tyrimo
duomeny analizés schema

Tyrimo eigoje paaiskéjus, kad tiriamyjy funkcionavimas tam tikrose
gyvenimo kokybés srityse, pavyzdziui, bendra sveikatos biklé, stigma,

emociné savijauta, uzimtumo pajégumas, Siejasi su funkcionavimu Kkitose
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gyvenimo kokybés srityse, vertintos minéty sri¢iy sgsajos su funkcionavimu
visose gyvenimo kokybés srityse. Analizuojant tyrimo duomenis, taip pat
vertinta tirlamyjy funkcionavimo atskirose gyvenimo kokybés srityse ir
materialiniy iStekliy, apimanciy subjektyviai vertinamas asmens (kai kuriais
atvejais namy tkio) pajamas (toliau — asmenines (namy tikio) pajamas) sgsaja
(4 pav.).

Skyriuje pristatoma epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny pajégumy ir
funkcionavimo jvairiose gyvenimo kokybés srityse apzvalga, aptariamos
tiriamyjy funkcionavimo sgsajos (tik statistiSkai reikSmingos) su individualiais,
aplinkos, ligos veiksniais, asmeninémis pajamomis bei funkcionavimu kitose
gyvenimo kokybeés srityse. Apzvelgiami epilepsija serganciy suaugusiy asmeny

funcionavimo gyvenimo kokybeés srityse veiksniai.

3.1 Sveikatos sritis

Vertinant epilepsija serganciy suaugusiy asmeny sveikatos sritj, remtasi J. P.
Ruger (2010) sveikatos pajégumo samprata, Kur sveikatos pajégumas
suvokiamas kaip sudétinis, apimantiS sveikatos funkcionavimg, taip pat
veiksnumo srit} (asmens, kaip veikéjo, gebéjima siekti savo tiksly ir valdyti
savo sveikatg). Vertinant sveikatos pajéguma, atsizvelgta | sveikatos biikle,
informuotumg apie sveikatg, taip pat pri¢jimg prie sveikatos prieziliros
paslaugy.

Tiriamyjy subjektyvios sveikatos biiklés vertinimo procentiniai
pasiskirstymai, pateikiami 5 pav., rodo, kad tik kas treCias respondentas
(N=72) savo sveikatos biikle vertino kaip gera arba labai gera, kas penkto
tiriamojo (N=47) subjektyvi sveikatos biklé¢ buvo bloga arba labai bloga.
Tiriamyjy subjektyvios sveikatos vertinimas palygintas su Lietuvos gyventojy
subjektyvios sveikatos biiklés vertinimu. 5 pav. matyti, kad abiejy grupiy
subjektyvios sveikatos buklés vertinimy tendencijos yra gana panaSios —
pastebimi labai neryskiis skirtumai, kurie nesudaro pagrindo teigti, kad grupiy

sveikatos vertinimas yra i§ esmés skirtingas.

74



40 42,2

;30 29,5
o
a 20 18,4
10 459
;780 2 > 173 2t
Labaigera  Gera  Vidutiniska Bloga Labai bloga
Epilepsija sergantys suaugg asmenys Lietuvos gyventojai*

*Lietuvos gyventojy subjektyvios sveikatos duomenys 2013 m. 30

5 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny ir Lietuvos gyventojy
subjektyvios sveikatos buklés vertinimo procentiniai pasiskirstymai

Tokiems tyrimo rezultatams galima pateikti du vienas Kkitam
prieStaraujancius paaiSkinimus. Viena vertus, tyrimo rezultatai gali rodyti
faktiska asmeny sveikatos bukle, nes moksliniai tyrimai nurodo, kad subjektyvi
sveikatos biiklé gerai atspindi objektyvig sveikatos bikle (zr. S. Wu ir kt.
(2013), V. Pakalniskiené ir kt. (2013). Todél galima klaidingai manyti, kad
epilepsija sergan¢iy asmeny sveikata yra prastesné nei visy gyventojy. Kita
vertus, tikétina, kad tokius tyrimo rezultatus gali sglygoti teorinéje dalyje
aptarti adaptyviy preferencijy ir klaidingos samonés reiskiniai: asmenys
prisitaiko gyventi su liga, sumenksta asmeny geb¢jimas stebéti ir analizuoti
save, o lukesc¢iai yra pritaikomi prie esamy salygy. Taip asmenys prisitaiko
gyventi su prastesne sveikata ir gali klaidingai manyti, kad jy sveikata yra
geresné nei yra i§ tikryjy. Siems spéjimams patvirtinti arba paneigti reikalingi
iSsamesni palyginamieji Lietuvos gyventojy ir epilepsija serganciy suaugusiy

asmeny tyrimai.

30 Lietuvos gyventojy duomeny apie subjektyvig sveikatg Saltinis: Lietuvos gyventojy Pajamy
ir gyvenimo salygy tyrimo (2013 m.) vieSyjy duomeny rinkmena. Prieiga per interneta:

http://osp.stat.gov.It/viesos-duomenu-rinkmenos
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Kaip matyti 6 pav., epilepsija dazniausiai ribojo su kognityvinémis
funkcijomis susijusias veiklas (atsiminti ir mokytis, susikaupti ir mastyti).
Santykinai nedidel¢é dalis respondenty nepatiria epilepsijos salygojamy veikly
apribojimy, maZziausiai epilepsija trukdo atlikti kasdienius namy ruoSos darbus

bei uzsiimti sportu ir kitomis laisvalaikio veiklomis.

UzZsiimti sportu ir kt. laisvalaikio 335 45,5
veiklomis 21,1 '
o . . 54,2
Atlikti kasdienius namy ruosos darbus 1 31,9
Atsiminti ir mokytis X
40,6
Susikaupti ir mastyti 39,9

28,9

10 20 30 40 50 60
Proc.

o

Neriboja ™ Siek tiek riboja ™ Labai riboja

6 pav. Epilepsijos salygojamy veikly apribojimy procentiniai pasiskirstymai

7 pav. pateikiamas epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny savo
informuotumo apie sveikatg vertinimas. Didzioji dalis tiriamyjy teigia esantys
gerai informuoti apie epilepsija (N=159) ir Zino, | ka kreiptis pagalbos dél
problemy, susijusiy su epilepsija (N= 189), taciau pastebimos informacijos
apie medikamenty Salutinj poveik] ir zinias, | ka sergant epilepsija reikéty

atkreipti démesj sportuojant ar dirbant, spragos.
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7 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny subjektyviai vertinamo
informuotumo apie savo sveikatos bukle procentinis pasiskirstymas

Paminétina, kad penktadalis gerai informuoty apie savo epilepsija
respondenty nezinojo savo priepuoliy tipo. Tokie tyrimo rezultatai galimi deél
keliy priezasCiy: tikétina, kad subjektyviai vertinamas turimas Ziniy apie liga
lygis 1§ tikryjy yra aukstesnis nei faktiniy Ziniy, taciau negalima atmesti ir
prielaidos, kad tiriamyjy zinios apie savo sutrikimg yra labiau buitinés — apie
medicininj savo priepuolio tipo pavadinima.

Vertinant pagrindinius tiriamyjy informacijos apie ligg Saltinius,
paaiskéjo, kad pagrindinis ziniy apie ligg Saltinis — specialisty (medicinos
darbuotojy, psichology, socialiniy darbuotojy ir kt.) konsultacijos. 8 pav.
matyti, kad S$iuo informaciniu Saltiniu naudojasi trys ketvirtadaliai respondenty
(N=162). Kur kas maziau tiriamyjy zinioms apie epilepsija gauti naudoja kitus
informacijos Saltinius, pavyzdziui, Zziniasklaidos priemones, informacinius
lankstinukus, neformaly;j bendravimg. Neaisku, ar Siais informacijos Saltiniais
mazai naudojamasi dél mazo kiekio informacijos, transliuojamos Siais
informaciniais kanalais ar dé¢l to, kad minéti informacijos Saltiniai traktuojami
kaip maziau autoritetingi nei specialistai. Pazymétina, kad moksline literatiira,
kaip informacijos apie epilepsija Saltiniu, naudojasi tik kas penktas epilepsija
sergantis tiriamasis.
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Gauna informacija apie epilepsija

8 pav. Informacijos apie epilepsija Saltiniai ir Siais informaciniais Saltiniais
besinaudojanciy epilepsija serganiy suaugusiy asmeny procentiniai
pasiskirstymai

Vertinant medicininiy konsultacijy ar gydymo prieinamuma, nustatyta,
kad didzioji dalis tiriamyjy gavo sveikatos priezitiros paslaugas, kuriy tikrai
reikéjo (85 proc., N=186), taciau deSimtadalis (N=27) respondenty nurodé, kad
medicininés konsultacijos ar gydymo negavo, nors buvo poreikis. | analogiska
klausimg atsakinéje Lietuvos gyventojai (2013 m. atliktos Lietuvos gyventojy
pajamy ir gyvenimo salygy tyrimo duomenimis®') re¢iau nurodé negave
medicininiy paslaugy ar gydymo (negavo apie 4 proc. gyventojy).

Siekiant apciuoti galimybes gauti sveikatos priezitros paslaugas,
tiriamyjy teirautasi apie medicinos paslaugy negavimo priezastis. 9 pav.
matyti, kad beveik pusés tiriamyjy, negavusiy medicininés paslaugos ar

gydymo, galimybes pasinaudoti reikiamomis sveikatos priezitiros paslaugomis

31 SQaltinis: Lietuvos gyventojy Pajamy ir gyvenimo salygy tyrimo (2013 m.) vie$oji duomeny
rinkmena. Prieiga per interneta: http://osp.stat.gov.It/viesos-duomenu-rinkmenos. Vertinti klausimai
Nr. 73 ,,Ar per paskutinius 12 mén. buvo nors vienas atvejis, kai negavote medicininés konsultacijos ar
gydymo (iSskyrus odontologo), kuriy Jums tikrai reikéjo?*, Nr. 74 ,,Dél kokios priezasties negavote

medicininés konsultacijos, gydymo (i§skyrus odontologo)?*
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ribojo  socialiniai  veiksniai: ambulatorinés  pagalbos  organizacinis
prieinamumas, paslaugos kaina, vietos prieinamumas (tolimas atstumas,
transporto nebuvimas) ir Kity nuo asmens mazai priklausomy veiksniy (laiko

stokos dél darbo aplinkybiy, vaiky prieziiiros).
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9 pav. Negavusiy reikiamy sveikatos prieziiiros paslaugy epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny ir Lietuvos gyventojy jvardijamy priezas¢iy tendencijos,
proc.

Negauty reikiamy medicinos paslaugy priezas¢iy procentiniai
pasiskirstymai Siek tiek skiriasi tarp tiriamyjy ir Lietuvos gyventojy grupiy:
respondentai santykinai dazniau nurodé negave reikiamy sveikatos priezitiros
paslaugy dél laiko stokos, kad nebuvo transporto ar d¢l kity priezasCiy. Tarp
Lietuvos gyventojy ypac iSsiskiria svarbiausia priezastis — ilgai teko laukti
paslaugos. Tikétina, kad dél létinés ligos epilepsija sergantys suauge asmenys
gali grei¢iau gauti reikiamas sveikatos prieziiiros paslaugas, taciau
prieinamumg prie paslaugy dazniau riboja jvairios aplinkybés: nelankstus

darbo laikas, artimyjy prieziira, transporto nuvykti j vieta neturéjimas ir pan.
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Sveikatos srities ir individualiy bei aplinkos veiksniuy sasajos. Mokslinéje
literatiiroje nurodoma, kad asmeny pajégumai ir funkcionavimas yra veikiami
individualiy ir aplinkos veiksniy. Sioje skyriaus dalyje pateikiamos statistigkai
reikSmingos sveikatos srities rodikliy ir individualiy bei aplinkos veiksniy
$3sajos.

Tyrimo rezultatai rodo, kad subjektyvi sveikatos buklé statistiSkai
reikSmingai buvo susijusi su amziumi ir iSsilavinimu. 10 pav. galima matyti,
kad didéjant amziui didéja prastai savo sveikata vertinanéiy asmeny. Sias
tendencijas patvirtina vidutinio stiprumo neigiama amziaus ir subjektyvios
sveikatos biklés koreliacija (4 Priedas 1.1 lentel¢). Tokios amziaus ir
subjektyvios sveikatos sgsajos yra savaime suprantamos, nes su amzZiumi
prastéja objektyvi asmeny sveikata, daugeja ligy.

11 pav. matyti, kaip iSsilavinimas yra susijes su subjektyvia sveikatos
bukle: aukstaji universitetinj iSsilavinimg turintys asmenys iSsiskyré 1§ kitokj
1$silavinimg turin¢iy asmeny geresne subjektyvia sveikatos biukle. AukStesnio
iSsilavinimo ir aukS¢iau vertinamos subjektyvios sveikatos biiklés rysj
patvirtina koreliacija (4 Priedo 1.1 lentel¢). Tikétina, kad labiau iSsilaving
asmenys turi daugiau ziniy apie ligas, geba geriau S$ias zinias pritaikyti
praktikoje, tikétina, kad Sie asmenys ir aktyviau link¢ ieSkoti pagalbos
gydantis. Papildomai perziiirétos iSsilavinimo ir naudojimosi jvairiais
informacijos S$altiniais apie epilepsija s3sajos ir pazymétina, kad aukstaji
iSsilavinima turintys asmenys daZzniau nei Zemesnio iSsilavinimo respondentai
naudojosi moksline literatiira, internetiniais ziniasklaidos portalais, o zemesnj
nei aukstgjj iSsilavinimg turintys tiriamieji daZzniau nei aukStesn] iSsilavinimag
turintieji pasikliové specialisty konsultacijomis ir neformalaus bendravimo

metu gaunamomis Ziniomis.
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10 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny amziaus ir subjektyvios
sveikatos biiklés sgsajos, proc.
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11 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny subjektyvios sveikatos biiklés ir

i§silavinimo lygio sasajos, proc.

Chi kvadrato testo rezultatai rodo, kad ne lietuviy tautybés respondentai

dazniau nei lietuviai Savo sveikatos bukle vertino kaip labai bloga (labai blogai
subjektyvig sveikatg vertino 2 proc. lietuviy ir deSimtadalis ne lietuviy tautybés
asmeny), taCiau gerg subjektyvig sveikatos biikle nurodé panasSus procentas

lietuviy ir ne lietuviy respondenty (atitinkamai 34 proc. ir 28 proc.). Siy

skirtimy nepatvirtino Stjudento t testas (t(218)=0,905, p=0,366>0,05).
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Sveikatos srities ir ligos veiksniy sgsajos. Tyrimo rezultatai rodo, kad su
subjektyvia sveikatos bikle statistiSkai reikSmingai buvo susije gretutiniy ligy
buvimas, priepuoliy daznumas, patiriamy priepuoliy laikas, susizalojimy

priepuolio metu istorijos turé¢jimas.

Labai bloga Bloga Vidutini$ka Gera Labai gera
= ==Serga viena epilepsija Serga bent viena gretutine liga

12 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny subjektyvios sveikatos biklés
vertinimas ir sergamumas epilepsija ir gretutinémis létinémis ligomis, proc.

PrasCiausia subjektyvi sveikatos buklé buvo tarp daznus epilepsijos
priepuolius patirian¢iy respondenty. Tik 2 proc. vieng ar kelis priepuolius per
savait¢ patirian¢iy asmeny subjektyvi sveikata buvo gera, du penktadaliai jy
savo sveikatg vertino kaip bloga ar labai blogg (N=18). Vieng ar kelis
priepuolius per ménes] patirianc¢iy tiriamyjy subjektyvi sveikata taip pat buvo
prasta — 80 proc. (N=41) subjektyvi sveikatos buklé buvo prastesné nei gera.
Bent puse mety nepatiriami priepuoliai susij¢ su geresne subjektyvia sveikata —
kas antras (N=39) pus¢ mety priepuoliy nepatyrgs tiriamasis nurodé gera (gera
ir labai gera) sveikatg. Priepuoliy daznumas ir subjektyvi sveikatos buklé
vidutiniskai stipriai neigiamai koreliuoja (zr. 4 Priedo 1.1 lentele).

Apie trecdalis priepuolio metu susizalojusiy tiriamyjy savo sveikatg
vertino kaip blogg ir labai bloga, tarp susizalojimo priepuolio metu istorijos
neturiniy asmeny labai blogai savo sveikatg vertinanciy apskritai nebuvo.
Dviejy penktadaliy priepuolio metu nesusizalojusiy respondenty subjektyvi
sveikatos buklé buvo gera ir labai gera (du kartus daugiau nei tarp susizalojusiy
tiriamyjy).
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Subjektyvios sveikatos biiklés koreliacijos (4 Priedo 1.1 lentelé) rodo,
kad kuo seniau asmuo patyré priepuolj, tuo geriau vertina savo sveikatos bukle.
Kai epilepsija maziau riboja veiklas, sveikatos biklé vertinama geriau. Sios
koreliacijos ir sgsajos tarp subjektyvios sveikatos buklés ir ligos veiksniy rodo,
kad subjektyvi sveikata gana gerai atspindi objektyvig tiriamyjy Sveikatos
biikle.

Sveikatos srities sasajos su pajamomis ir funkcionavimu kitose gyvenimo
kokybés srityse. Mokslingje literatiroje pastebimas asmens sveikatos rysys su
pajamomis (zr. J. O. Elliot ir kt. (2008), J. O. Elliott, V. E. Richardson (2014),
W. Kuklys (2005). Siame tyrime nustyta, kad esant geresnés subjektyvios
sveikatos, asmeninés pajamos taip pat yra didesnés (4 Priedas, 1.1 Lentelé).
Pazymétina, kad geréjant subjektyviai sveikatos biklei tiriamyjy
stigmos lygis mazéjo, o emocinés savijautos lygis augo (koreliacijy rezultatai
pateikiami 4 Priedo 1.1 lentel¢je; primintina, kad koreliacijos nerodo rySio

Krypties, todél negalima atmesti ir atvirkstinés priklausomybés prielaidos).

Subjektyvios sveikatos biuklés veiksniai. Regresinés analizés rezultatai
(pateikiami 5 Priedo 1 skyriuje) rodo, kad tikimybé, jog epilepsija sergantis
suauges asmuo nurodys gera subjektyvig sveikatos bikle, mazéja didéjant
amziui, kylant stigmos lygiui, sergant gretutinémis ligomis ir tada, kai
epilepsija riboja asmeny laisvalaikio ir sporto veiklas (5 Priedo, 1.2 lentelé).
Bent pus¢ mety priepuoliy nepatiriantiems asmenims tikimybe biiti geros
sveikatos buklés mazina gretutiniy ligy buvimas, didéjantis amzius ir rySkesné
stigma (1.4 lentelé). llgesn;j laikg nepatiriant priepuoliy, ligos veiksniai nedaro
lemiamo poveikio subjektyviai sveikatai. Asmeninés pajamos nebuvo tarp

asmeny sveikatos bukle lemianciy veiksniy.

Apibendrinant sveikatos sritj, galima teigti, kad tiriamyjy
funkcionavimas sveikatos srityje yra gana prastas: tik kas tre¢io tiriamojo

subjektyvi sveikatos biiklé buvo gera, ta¢iau subjektyvios sveikatos vertinimo
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tendencijos panasios j Lietuvos gyventojy. Epilepsija daznam asmeniui ribojo
kognityvines veiklas, tiriamieji stokojo ziniy apie medikamenty Salutinj
poveik] bei darbo ir sporto sergant epilepsija ypatumus, apie deSimtadalis jy
negavo reikiamy medicininiy paslaugy (dazniau dél nuo asmens nepriklausomy
aplinkybiy). Tyrimo rezultatai rodo, kad amzius, gretutinés ligos, stigma,
epilepsijos ribojamos veiklos daro lemiamg poveikj tiriamyjy subjektyviai
sveikatos biiklei. Net ir ilgesnj laikg (bent pus¢ mety) nepatiriant priepuoliy,
amzius, gretutinés ligos ir stigma yra vieni svarbiausiy subjektyvia sveikata

lemianciy veiksniy.

3.2 Mobilumo sritis

Mobilumo pajégumas apima asmeny galimybes vieniems vaiksCioti jvairiose
vietose taip daznai, kaip noréty, bei pri¢jimg prie tam tikry transporto
priemoniy.

Tyrimas parodé, kad tik kas antro respondento mobilumas néra
apribotas (59 proc, N=130). Apie ketvirtadalis tiriamyjy (N=59) nurodé dalinj
savo mobilumo varzymg (vieni gali vaiks¢ioti su tam tikrais sunkumais).
Likusieji nurodé, kad vieni visiS8kai negali vaik$Cioti po jvairias vietas taip
daznai, kaip noréty. 3 lentel¢je pateikiamos dalinj ar visiSkai apribotg
mobilumg nurodziusiy tiriamyjy priezastys. Tyrimas atskleid¢, kad
tiriamiesiems, nurodziusiems dalinj savo mobilumo varzyma, sveikatos buklé
nebuvo svarbiausias jy mobilumg varzantis veiksnys, — dazniausiai riboto
mobilumo priezastimi jvardyta baimé patirti priepuoli ne namuose.
Potencialaus priepuolio baimé buvo svarbi ir visiskai apribota mobilumag
nurodZiusiems asmenims, taciau svarbiausia priezastimi pastarieji asmenys
jvardijo sveikatos bikle.

Pazymétina, kad zymi dalis tiriamyjy, galin¢iy judéti su tam tikrais
sunkumais, traktuotini kaip turintys mobilumo pajéguma, kadangi jy judéjima
1§ esmés varzo emocinés blsenos ar, tikétina, laikinos biiklés, pavyzdZziui,

bitinybé ripintis vaiku, senyvo amziaus ar nejgaliu asmeniu. Sios mobilumo
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apribojimo prieZastys yra retesnés tarp tiriamyjy, kurie nurod¢ visiskai apribota

mobiluma.

3 lentelé. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny riboto mobilumo priezastys

Kas varzo Jasy galéjima vaikscioti po jvairias Galéciau vienas Negaléciau
vietas (nueiti pas gydytoja, vaikstinéti vaikscioti su tam vienas
kaimynystéje ar kitose vieSose vietose) tikrais sunkumais vaikséioti

N Proc. N Proc. N  Proc.
Prasta sveikata 30 275 9 13,4 21 55,3
Turiq rﬁpintis vaiku, senyvo amziaus 7 6,4 7 104 0 0.0
ar nejgaliu asmens nariu ' '
Bijau patirti priepuolj ne namuose 51 46,8 38 56,7 9 23,7
Nenoriu niekur eiti i§ namy 12 11 8 11,9 4 10,5
Kitos priezastys 9 8,3 5 75 4 10,5
I8 viso (atsakymai) 109 100 67 100 38 100

Pastaba: Kai kurie respondentai rinkosi kelis atsakymy variantus, todél lenteléje pateikiami

atsakymy dazniai ir procentai.

13 pav. pateikiama informacija apie tiriamyjy galimybes naudotis
jvairiomis transporto priemonémis. Pazymétina, kad esant poreikiui naudotis
automobiliu, kai veza kas nors kitas, gali mazdaug vienodas procentas
skirtingas mobilumo galimybes turin¢iy asmeny: apie 80 proc. tiriamyjy
nurodé, kad, Kilus poreikui, bet kuriuo metu gali pasinaudoti Sia transporto
priemone, taCiau pabréztina, kad tik penktadalis asmeny gali naudotis
automobiliu kai vairuoja patys. Kaip matyti, skirtingas mobilumo galimybes
nurodantys tiriamieji  turi  skirtingas galimybes naudotis transporto
priemonémis. Geriausig prieinamumag prie Vvisy transporto priemoniy turi
nesuvarzyta mobilumg nurod¢ asmenys, taciau negalinCiy vieni vaikscioti
(judéti) jvairiose vietose taip daznai, kaip nori, transporto prieinamumo
galimybés yra zenkliai mazesnés. Pastaryjy mobilumo pajégumas akivaizdziai
priklauso nuo kity asmeny: jie negali vaikSCioti vieni po jvairias vietas,
vienintel¢ didZiajai daliai asmeny prieinama transporto priemoné¢ —

automobilis, kurio jie patys vairuoti negali.
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Negaléciau vienas vaikscioti

13 pav. Epilepsija sergantys suauge asmenys (pagal jy mobilumo apribojimo
lygi), galintys naudotis atskiromis transporto priemonémis, proc.

Asmeny sveikatos buklé buvo daZniausia negaléjimo naudotis
transportu, kuris reikalauja tam tikry asmens geb¢jimy, geresnés sveikatos ar/
ir jstatymo numatyta tvarka suteikiamos teisés naudotis atitinkama transporto
priemone, priezastis: naudojimasi automobiliu, kai gali vairuoti pats, sveikata
ribojo dviems trecdaliams (N=139) tiriamyjy, dvira¢iu — daugiau Kkaip
ketvirtadaliui tiriamyjy (N=64). Maziausiai sveikata ribojo pri¢jima prie

vie$ojo transporto (autobusy, troleibusy, traukiniy).

Mobilumo srities ir individualiy, aplinkos veiksniy sasajos. Statistiskai
reikSmingi skirtumai rasti tarp tiriamyjy galimybés vaikscioti, judéti jvairiose
vietose ir amZiaus, Seiminés padéties, vaiky turéjimo, iSsilavinimo lygio bei
gyvenamosios vietos. 14 pav. matyti akivaizdi amziaus ir tiriamyjy mobilumo
funkcionavimo priklausomybé. Didéjant amziui asmeny mobilumo galimybés
menksta. Siuos rezultatus patvirtina ir stjudento t testas: mobilumo ribojimus
patiria vidutiniskai vyresni asmenys, nepatiriantys mobilumo ribojimy yra
jaunesni (zr. 4 Priedo 2.1 lentelg). Tokia mobilumo mazéjimo tendencija

nestebina ir sietina su vyresniajame amziuje prastéjanéia asmens sveikata.
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14 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny mobilumo funkcionavimas
skirtingose amziaus grupése, proc.

Su galimybe judéti jvairiose vietose susijusi Seimin¢ padétis. 15 pav.
vaizdziai parodomos Seiminés padéties ir mobilumo sgsajos. Labiausiai
suvarzytas yra naSliy ir iSsiskyrusiy asmeny mobilumas. Pastebétina, kad
potencialaus priepuolio baimé buvo nurodoma Kkaip svarbiausia i$siskyrusiy,
nasliy, gyvenanciy kartu nesituokus ir vedusiy, iStekéjusiy respondenty
suvarzyto mobilumo priezastis. Nevedusiy (netekéjusiy) asmeny mobilumas
buvo suvarzytas tiek sveikatos, tiek ir baimés patirti priepuolj. Tikétina, kad be
baimés patirti priepuolj, iSsiskyrusiy asmeny mobilumg gali apsunkinti ir
mazesnés galimybés naudotis kity asmeny turimais iStekliais ir pajégumais,
pavyzdziui, galbit néra kam pavezti automobiliu, néra su kuo dalytis
mazameciy vaiky priezilira ir pan.

Vaiky turéjimas siejasi su tiriamyjy mobilumu. Tik kas deSimtas vaiky
turintis asmuo nurodé galintis be jokiy sunkumy vaiks$cioti, judéti jvairiose
vietose (N=12), taiau tarp vaiky neturin¢iy respondenty tokiy buvo du
trec¢daliai (N=70).
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15 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny mobilumo ir Seiminés padéties
$3sajos, proc.

Gyvenamoji vieta taip pat susijusi su tiriamyjy mobilumu: du tre¢daliai
(N=88) mieste gyvenanciy tiriamyjy nurodé nepatiriantys mobilumo
suvarzymy, tik kas antras Zemesnio urbanizacijos lygio teritorijoje gyvenantis
tiriamasis (N=42) nurodé galintis be jokiy sunkumy vienas vaiks¢ioti jvairiose
vietose taip daznai, kaip nori. Greifiausiai miesto gyventojams mobilumg
palengvina mazesni atstumai tarp tikslo viety (pavyzdziui, kaimo vietovése
daznai néra poliklinikos, tode¢l pas gydytoja reikia vaziuoti didesnj atstumg) ir
geresnis susisiekimas (vieSasis transportas), taciau tikétina, kad Zemesnés
urbanizacijos teritorijoje gyvenantys tiriamieji apskritai gyvena Siek tiek
uzdaresnj gyvenimo biidg nei miestieCiai. Pazymétina, kad miesto gyventojai
Siek tiek reCiau savo mobilumo varzymo priezastimi jvardijo potencialaus
priepuolio baimg (50 proc. baimg ir 40 proc. prastg sveikatg nurodé kaip riboto
savo mobilumo priezastj), nei zemesnio urbanizacijos lygio teritorijoje
gyvenantys tiriamieji (63 proc. tiriamyjy jvardijo potencialaus priepuolio
baime, 20 proc. prastg sveikatg).

16 pav. matyti, kad zemesnj iSsilavinimg turintys tiriamieji turéjo labiau
apribotg mobilumo funkcionavima, zemiausias iSsilavinimo lygis buvo susijes
su maziausiomis respondenty galimybémis judéti jvairiose vietose taip daznai,

kaip noréty.
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16 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny mobilumo ir i§silavinimo lygio
$3sajos, proc.

Mobilumo srities ir ligos veiksniy sasajos. Mobilumas statistiskal
reikSmingai siejosi su keletu ligos veiksniy: gretutinémis ligomis, priepuoliy
daznumu, susizalojimo priepuolio metu istorijos turéjimu ir epilepsijos trukme.
Pazymétina, kad tiriamieji, sergantys gretutinémis ligomis, re¢iau nurodé
galintys be jokiy sunkumy judéti, vaikscioti jvairiose vietose taip daznai, kaip
noréty ((45 proc. (N=41) serganciy gretutinémis ligomis ir 70 proc. (N=89) tik
epilepsija serganciy tiriamyjy nepatyré mobilumo apribojimy)). Beveik du
kartus daugiau gretutinémis ligomis serganciy asmeny nurodé negalintys vieni
vaikscioti, judéti jvairiose vietose taip daznai, kaip noréty, lyginant su tik
epilepsija serganciais asmenimis ((atitinkamai 19,6 proc. (N=18) ir 10,2 proc.
(N=13)). Ne tik gretutiniy ligy buvimas Susij¢s su mobilumo apribojimais —
priepuoliy daznumas taip pat siejosi su tiriamyjy mobilumu. 17 pav. matyti,

kad retesni priepuoliai susije su geresniu funkcionavimu mobilumo srityje.
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mén. ménesius ménesj savaite iki keliy
priepuoliy per dieng

m Galéciau vienas vaikscioti jvairiose vietose be jokiy sunkumy, proc.
= Galéciau vienas vaikscioti jvairiose vietose su tam tikrais sunkumais, proc.

B Negaléciau vienas vaikscioti jvairiose vietose, proc.

17 pav. Epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny mobilumo ir priepuoliy
daznumo sgsajos, proc.

IS 18 pav. pateikty priepuoliy daznumo ir mobilumo ribojimo priezasciy
matyti, kad tik ilgiau (bent pus¢ mety) nepatyrus epilepsijos priepuoliy
sumazéja mobilumo varZymas de¢l potencialaus priepuolio baimés ir iSrySkéja
dél objektyviy priezas¢iy apribotas tiriamyjy mobilumas (prastos sveikatos

buklés, butinybés riipintis kitu asmeniu, kuriam reikalinga priezitira).

19
20 17
15
Ig 10
a 5 4
5 I P 3 I 33
1 I 1 0
, M- -l LT ] - ]
Nebuvo priepuoliy 1-5 priepuoliai per ~ Vienas ar keli Nuo vieno
per paskutinius 6 paskutinius 6 priepuoliai per priepuolio per
meén. meénesius meénesj savaite iki keliy

priepuoliy per dieng
® Prasta sveikata
= Turiu riipintis vaiku, senyvo amziaus ar nejgaliu asmens nariu
Bijau patirti priepuolj ne namuose
B Nenoriu niekur eiti i§ namy

m Kitos priezastys

18 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny mobilumo suvarzymy
priezasciy ir priepuoliy daznumo sgsajos (dazniai)
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Priepuolio metu susizaloj¢ asmenys dazniau nurod¢, kad jy mobilumas
yra bent kiek suvarzytas. Apie 70 proc. priepuolio metu nesusizalojusiy
tiriamyjy galéjo laisvai judéti jvairiose vietose taip daznai, kaip nori, o tarp
susizalojusiy priepuolio metu asmeny tokiy buvo 26 proc. maziau.

Stjudento t testas rodo, kad bent kiek apribota mobilumg turintys
respondentai epilepsija sirgo vidutini$kai ilgiau nei turintys neapribotg
mobilumo funkcionavimg (zr. 4 Priedo 2.1 lentelé). Epilepsijos pradZia nebuvo

susijusi su tirlamyjy mobilumo apribojimais.

Mobilumo srities sasajos su asmens pajamomis ir funkcionavimu kitose
gyvenimo kokybés srityse. Atsizvelgiant | mokslingje literatiiroje nurodomas
asmeny mobilumo ir uZimtumo sgsajas, taip pat nuorodas ] stigmatizuojancia
bukle (pavyzdziui, draudimas vairuoti) bei atliekant tyrimo duomeny analizg
paaiskejus] fakta, kad, be asmens sveikatos, biitent emocinés biiklés gali biiti
susijusios su asmeny mobilumo apribojimais, Sioje skyrelio dalyje siekiama
patikrinti galimas tiriamyjy mobilumo funkcionavimo sgsajas su uzimtumo
pajégumu, patiriamu stigmos lygiu, bendra sveikatos bukle ir tiriamyjy
emocine savijauta. Be $iy kintamyjy, j analiz¢ jtrauktos ir asmens pajamos,
siekiant apCiuopti, kaip skirtingos gyvenimo kokybés sritys yra susijusios su
asmens pajamomis.

Stjudento t testo rezultatai (zr. 4 Priedo 2.1 lentelg) parodé, kad
emocinés savijautos lygis, bendra sveikatos buklé, stigmos lygis statistiskai
reikSmingai skyrési tarp tiriamyjy, kuriy mobilumas nebuvo apribotas, ir kuriy
buvo bent Siek tiek apribotas. Asmenys, turintys nesuvarzyta mobiluma, t. Y.
galintys vaik§cioti, judéti jvairiose vietose taip daznai, kaip nori, buvo geresnés
sveikatos biiklés, geresnés emocinés savijautos ir turé¢jo Zemesnj stigmos lygj.
Tirilamyjy asmeninés pajamos taip pat buvo aukStesnés tarp nesuvarzyty
mobiluma turin¢iy tiriamyjy, palyginti su bent kiek apribota mobilumg

nurodziusiais asmenimis (4 Priedo 2.1 lentelé).
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UZimtumo pajégumas taip pat buvo susijes su mobilumu. 19 pav.
matyti, kad nevarzomai galintys judéti tiriamieji dazniausiai buvo dirbantys
(N=77), penktadalis nedirbo, nors uzimtumo pajéguma turéjo (N=29). Tarp
bent kiek suvarzyta mobilumg nurodanciy asmeny dirban¢iyjy procentas yra
zenkliai mazesnis, o didziausias yra tarp uZimtumo pajégumo neturinéiy

tiriamyjy.

100
90 18,5
80
70 22,3 57,6

60 80,6 o )
50 Turi uzimtumo pajéguma,

40 neturi darbo
30 16,9

20 ® Dirba
0 65

Galéciau vienas Galéciau vienas Negaléciau
vaikscioti be  vaiksCioti su tam vienas vaikscioti
jokiy sunkumy tikrais sunkumais

Neturi uzimtumo pajégumo

19 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny mobilumo ir uzimtumo
pajégumo s3sajos, pProc.

Prasciausia situacija yra tarp asmeny, kurie nurodé vieni negalintys vaikscioti
jvairiose vietose taip daznai, kaip noréty; Siuo atveju tik kas penktas asmuo
dirbo. Sios sasajos nerodo rysio tarp kintamyjy krypties, taciau gali biti, kad
mobilumas gali daryti jtakg uzimtumui — nesuvarzyta mobilumg turintys

asmenys aktyviau iesko darbo, o dirbantys asmenys yra priversti biiti mobilis.

Mobilumo srities veiksniai. Dvinarés logistinés regresinés analizés rezultatai
(5 Priedas, 2 skyrius) rodo, kad stigma, amzZius ir bendra sveikatos buklé yra
svarbiausi paaiskinant ribotg epilepsija serganciy suaugusiy asmeny mobilumg
(5 Priedo, 2.2 lentelé). Priepuoliy pus¢ mety nepatyrusiy tiriamyjy ribota
mobiluma taip pat 1émé Sie veiksniai (5 Priedo, 2.3 lentelé¢). Pazymétina, kad

kiekvienas papildomas vienetas prie stigmos lygio rodiklio daugiau nei
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dvigubai didina tikimybg, kad epilepsija sergan¢io suaugusio asmens
mobilumas bus apribotas. Jauciama stigma iSlicka svarbiausias mobilumo
apribojimo veiksnys ir tarp priepuoliy bent pus¢ mety nepatyrusiy asmeny —
kiekvienas papildomas vienetas prie stigmos lygio rodiklio tris kartus padidina
tikimybe, kad asmens mobilumas bus apribotas. Regresinés analizés rezultatai
patvirtina ankstesnése skyrelio dalyse pareikstus pastebéjimus, kad ne tik
sveikata veikia asmeny galimybes judéti jvairiose vietose taip daznai, kaip jie

noréty.

Apibendrinant mobilumo srities tyrimo duomenis, galima teigti, kad
epilepsija sergantys suauge asmenys patiria rimty apribojimy mobilumo srityje
(dviejy ketvirtadaliy mobilumas yra bent kaZkiek suvarZytas, Sios grupés
asmenys taip pat nurodo Zzenkliai prastesnes Savo galimybes naudotis
jvairiomis transporto priemonémis (iSskyrus automobilj, kai veza kas nors
Kitas), palyginti su neapribotg mobilumg turin¢iais asmenimis). Dazniausios
bent kiek apriboto mobilumo priezastys, kurias nurodé patys epilepsija
sergantieji, — potencialaus priepuolio baimé ir prasta sveikatos biikle. Sios
riboto mobilumo priezastys atsispindi regresijos rezultatuose: riboto mobilumo
tikimybe didino rySkesné stigma, vyresnysis amzius, o geresné bendra
sveikatos bukle tikimybe turéti bent kiek apribota mobilumg — maZino.
Pabréztina, kad didele jtakg asmeny mobilumo funkcionavimui daro jauciama
epilepsijos stigma, kuri stipriai veikia net ir pus¢ mety ar ilgiau priepuoliy

nepatyrusiy asmeny mobiluma.

3.3 Ziniu ir i$silavinimo sritis

Ziniy ir issilavinimo srityje vertinamas asmeny pajégumas jgyti ir naudotis
ziniomis. Pajégumas jgyti ir naudotis Ziniomis suprantamas kaip asmeny
galimybés turéti auksta iSsilavinimo lygj, galint] iSplésti asmeny pajégumy
rinkinj, mokymosi tgsa po jgyto formaliojo iSsilavinimo lygio, naudojimasis
internetu. Formalusis iSsilavinimo lygis disertaciniame darbe taip pat
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traktuojamas kaip individualus veiksnys ir vertinamos jo s3sajos su asmeny
funkcionavimu kitose gyvenimo kokybés srityse.

Nustatyta, kad daugiau kaip penktadalis tiriamyjy yra jgij¢ aukstajj
neuniversitetinj issilavinimg (N=49), apie penktadalis asmeny turéjo aukstajj
universitetinj iSsilavinimg (N=40), taciau kas penkto respondento issilavinimas
buvo Zemesnis nei vidurinis (N=46). 20 pav. pavaizduoti tiriamyjy ir Lietuvos
gyventojy iSsilavinimo procentiniai pasiskirstymai. Kaip matyti, tiriamyjy ir
Lietuvos gyventojy iSsilavinimo tendencijos skiriasi — nors aukstaj]
i$silavinimg yra jgijes panaSus procentas asmeny abiejose grupése, taciau tarp
tiriamyjy zenkliai didesnis procentas yra asmeny su zemiausiu i$silavinimo
lygiu. Siekiant iSsiaiskinti, ar epilepsija gali biiti Zemesnio asmeny i$silavinimo
priezastis, patikrintas tiriamyjy, kurie epilepsija susirgo biidami 22 mety
amziaus ir vyresni (tikétina, jau jgij¢ aukstgjj moksla) iSsilavinimo lygis. 20
pav. matyti, kad epilepsija susirgus iki 21 mety imtinai, tiriamyjy issilavinimas
buvo Zemesnis nei susirgus 22 mety ir vyresniajame amziuje. Taciau
pazymétina, kad net epilepsija susirgus vyresniajame amziuje per 16 proc.
asmeny turéjo zemg issilavinimg. Patikrinus galimas epilepsijos pradzios ir
iSsilavinimo sgsajas Stjudento t testu, statistiSkai reikSmingy epilepsijos
pradzios vidurkiy skirtumy tarp Zemesnj nei aukstaj] ir aukstaj] iSsilavinimg
turinéiy tiriamyjy nerasta. Tai rodo, kad epilepsija kaip tokia grei¢iausiai néra

svarbiausias asmeny iSsilavinimg salygojantis veiksnys.
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= Epilepsija sergantys suauge asmenys

@ Epilepsija sergantys suauge asmenys (epilepsija susirgo iki 21 mety)
= Epilepsija sergantys suauge asmenys (epilepsija susirgo >22 m.)

* 2014 m., duomeny Saltinis: Lietuvos statistikos departamentas.

20 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny ir Lietuvos gyventojy
i§silavinimo lygio procentiniai pasiskirstymai

Didzioji dauguma tiriamyjy per pastaruosius 12 ménesiy nurodé
nesimoke nei Svietimo jstaigoje (universitete, akademijoje, kolegijoje,
profesin¢je ar bendrojo lavinimo mokykloje, N=188), taip pat nedalyvave
neformaliajame Svietime: nedalyvavo kvalifikacijos kélimo kursuose (N=180),
privadiose pamokose (N=180), nuotoliniuose kursuose (N=209), seminaruose
ar konferencijose (N=171), nesimoké darbo vietoje (N=180). Pazymétina, kad
kas antras respondentas nurodé¢ mokesis savarankiskai (N=114, 52 proc.). 21
pav. pateikiami Lietuvos gyventojy ir tiriamyjy dalyvavimo formaliojo ir
neformaliojo mokymosi procesuose procentiniai pasiskirstymai. Kaip matyti,
asmenys abiejose grupése néra link¢ mokytis nei formaliai, nei neformaliai,
taciau, palyginti su Lietuvos gyventojais, Kiek didesnis procentas respondenty
nurodé per pra¢jusius metus mokesi. Skirtumai tarp Lietuvos gyventojy ir
tiriamyjy galéjo atsirasti pirmiausia dél skirtingo tyrimo atlikimo laiko
(Lietuvos gyventojy suaugusiyjy Svietimo tyrimas atliekamas tik kas penkeri
metai, todél 2014 m. duomeny néra), kita vertus, tikétina, kad tiriamieji i$
tikryjy yra aktyvesni neformaliojo mokymosi procese, kadangi mokydamiesi

siekia kuo labiau atitikti visuomenés normas.
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Mokési savarankiskai*

Mokési formaliojo Svietimo jstaigoje
Lanké kvalifikacijos kélimo kursus
Mokeési privaciose pamokose
Mokési nuotoliniuose kuruose
Lanké seminarus, konferencijas

Buvo mokomas darbo vietoje

m Lietuvos gyventojai**
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m Epilepsija sergantys suauge asmenys

52

60

* Lietuvos gyventojy duomeny nepateikiama; ** 2011 m., duomeny Saltinis: Lietuvos
statistikos departamentas, suaugusiy Svietimo tyrimo vie$oji duomeny rinkmena.

21 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny ir Lietuvos gyventojy
dalyvavimo formaliojo, neformaliojo ir savarankisko mokymosi procese
procentiniai pasiskirstymai

Kaip vienas 1§ asmeny pajégumo jgyti ir naudotis Ziniomis elementy,

vertintas respondenty naudojimasis internetu namuose ir nesinaudojimo

internetu priezastys. 22 pav. matyti, kad didzioji dauguma internetu namuose

naudojasi (N=152). Nesinaudojantys internetu (N=68) asmenys dazniausiai

netur¢jo reikiamy ziniy arba internetas jy nedomino.

2,7
0,9_\

2,7
0,9

8,7

= Naudojasi internetu namuose

= Naudojasi internetu kitur
Brangi jranga, brangus rysys

= Neturiu reikiamy ziniy

= Internetas nepasiekiamas mano

gyvenamojoje vietovéje
= Kitos priezastys

= Internetas nereikalingas, nes nedomina

22 Pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny naudojimosi internetu ir
nesinaudojimo priezas¢iy procentiniai pasiskirstymai
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Naudojimasis internetu buvo susijes su jgytu formaliuoju issilavinimo
lygiu. 23 pav. matyti, kad naudojimosi internetu kreivé kyla sulig kylan¢iu
formaliojo issilavinimo lygiu. Taip pat matyti gana tendencingai pagal
iSsilavinimo lygj pasiskirste¢ nesinaudojimo internetu priezastys: auksStesnis
i§silavinimo lygis susijes su mazesnémis naudojimosi internetu Ziniy
spragomis, taip pat mazesniu tiriamyjy, kurie nurodo, kad internetas

nereikalingas, nes nedomina, skai¢iumi.
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23 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny naudojimosi internetu ir
nesinaudojimo prieZas¢iy procentiniai pasiskirstymai pagal i$silavinimo lygj

Ziniy ir iSsilavinimo srities ir individualiy bei aplinkos veiksniy sasajos.
Nustatyta, kad tiriamyjy formaliojo i$silavinimo lygis statistiSkai reikSmingai
skyrési tarp amziaus grupiy, Seiminés padéties, vaiky skaiCiaus ir
gyvenamosios vietos. Su naudojimusi internetu buvo susij¢ tik amzius ir vaiky
skaicCius.

Jaunesniy amziaus grupiy (18-30 m., 31-40 m.) tiriamieji daZniau buvo
1gij¢ aukstajj iSsilavinima, kas trecias 31-40 m. amziaus grupés asmuo turéjo

zemesnj nei vidurinj i$silavinimg. Vyresniojo amziaus asmeny issilavinimas
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dazniau buvo vidurinis (du penktadaliai 41-50 m. asmeny ir kas antras 51 m. ir
vyresnis asmuo). Jaunesniojo amziaus tiriamieji dazniau naudojosi internetu
namuose nei vyresniojo amziaus grupiy respondentai: tik 7 proc. 18-30 m.
amziaus asmeny nesinaudojo internetu namuose, tarp 31-40 m. amziaus grupés
tiriamyjy tokiy buvo penktadalis, o vyresnioj0 amziaus grupése internetu
nesinaudojo kas antras tiriamasis. Greiciausiai vyresnioj0 amziaus asmenims
sudétingiau jsisavinti zinias, reikalingas naudotis internetu, be to, interneto
poreikis Sioje amziaus grupéje yra mazesnis.

ISsilavinimo lygis skyrési tarp skirtingg Seiming padét] turinciy
tiriamyjy. Nevedusiy asmeny grupéje Zemiausig iSsilavinimg turin¢iy tiriamyjy
skaiCius yra auksciausias, palyginti su kitomis Seiminio statuso grupémis (¢ia
kas ketvirto asmens issilavinimas buvo zemesnis nei vidurinis (N=24). Kas
antras zemesn] nei vidurinj iSsilavinimg turintis asmuo neturéjo vaiky, vaiky
netur¢jo ir 60 proc. aukStaji universitetin] iSsilavinimg turinéiy tiriamyjy.
Nepaisant, kad tiek turintys, tick neturintys vaiky tiriamieji internetu namuose
dazniau naudojosi nei nesinaudojo, taciau, palyginti su neturinCiais vaiky
(N=25 1§ 105) respondentais, turintys vaiky tiriamieji pusantro karto dazniau
nesinaudojo internetu namuose (N=43 i§ 115). Pagrindiné nesinaudojimo
internetu priezastis visgi buvo reikiamy ziniy stoka; turintys vaiky
respondentai dazniau neturéjo poreikio naudotis internetu namuose,
greiCiausiai tai galima susieti su papildomy riipesciy, darby, pareigy atsiradimu
auginant vaikus ir dél to stipriai sumazéjusiu savo reikméms skiriamu laiku.
Kita vertus, turintys vaiky asmenys yra vyresni ir, tikétina, maziau imlus
naujovéms, kas taip pat gal¢jo lemti mazesnj naudojanéiyjy internetg namuose
skaiCiy Sioje grupg¢je.

Aukstesnj formaliojo iSsilavinimo lygj buvo jgij¢ mieste gyvenantys
tiriamieji, palyginti su zemesnio urbanizacijos lygio teritorijose gyvenanciais
tirlamaisiais. Apie pusé¢ (N=64) mieste gyvenanciy respondenty Yyra jigije
aukstaj; iSsilavinimg, Zemesio urbanizacijos lygio teritorijoje tokiy buvo tik
daugiau kaip ketvirtadalis (N=25). Tikétina, kad mieste gyvenantys tiriamieji
turi geresnj priéjimg prie Svietimo jstaigy (aukstojo mokslo), gali biiti, kad jie
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yra geriau parengiami aukStajam mokslui, be to, turi geresnes finansines
galimybes jo siekti, o galbat skirtumai galéjo atsirasti dél pozitrio j aukstajj
moksla skirtumy. Spéjimams patvirtinti ar paneigti reikalingi iSsamesni

tyrimai.

Ziniy ir i$silavinimo srities bei ligos veiksniu sasajos. Tyrimu nustatyta, kad
formaliojo issilavinimo lygis statistiSkai reikSmingai siejosi su gretutiniy ligy
buvimu ir epilepsijos trukme, o naudojimasis internetu namuose — su gretutiniy
ligy buvimu, priepuoliy tipu, daznumu, susizalojimo priepuolio metu istorijos
turéjimu, epilepsijos pradzia.

Bent viena gretutine liga sergantys tiriamieji daZniau turéjo Zemesnj
iSsilavinimg: daugiau kaip penktadalio gretutinémis ligomis serganciy
tiriamyjy (N=27) issilavinimas buvo Zemesnis nei vidurinis, tarp tik epilepsija
serganciy asmeny tokiy buvo beveik du kartus maziau. Pastaryjy grup¢je trimis
procentais daugiau buvo jgijusiy aukstaj; iSsilavinimg (43 proc., N=55,
serganciy tik epilepsija). Naudojimasis internetu namuose taip pat siejosi su
gretutiniy ligy turéjimu: tik epilepsija sergantys tiriamieji pusantro karto
dazniau naudojosi internetu, palyginti su bent vieng gretuting liga nurodziusiais
asmenimis (atitinkamai 81 proc. viena epilepsija serganc¢iy (N=103) ir kas
antras gretutiny ligy turintis tiriamasis (N=49).

Nustatyta, kad aukstesn;j i$silavinimo lygj yra jgij¢ trumpiau epilepsija
sergantys tiriamieji, Zemesn]j nei aukstgjj iSsilavinimg jgij¢ asmenys epilepsija
sirgo ilgiau (4 Priedo 3.1 lentelé).

Kitaip, nei formaliojo iSsilavinimo lygis, naudojimasis internetu
namuose buvo susijes su didzigja dauguma tyrime naudojamy ligos veiksniy,
18skyrus epilepsijos trukme ir priepuoliy laikg. Nustatyta, kad naudojantys
interneta namuose tiriamieji jaunesniajame amziuje patyré pirmg epilepsijos
priepuolj, palyginti su nesinaudojancéiais internetu asmenimis (zr. 4 Priedo 3.1
lentelg). Priepuolio metu susizaloje asmenys 13 proc. reciau naudojosi
internetu namuose nei susizalojimo priepuolio metu istorijos neturintys
respondentai (atitinkamai 76,8 proc. (N=36) ir 52,9 proc. (N=116). Daznesnius
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priepuolius patiriantys tiriamieji dazniau internetu namuose nesinaudojo. Tik
kas antras labai daznus priepuolius patiriantis tiriamasis (nuo keliy priepuoliy
per savaite iki keliy priepuoliy per dieng) naudojosi internetu namuose, 0 tarp
priepuoliy per paskutinius pus¢ mety nepatyrusiy respondenty tokiy jau buvo
81 proc.

IS nurodziusiy savo priepuolio tipg tiriamyjy iSsiskyré kompleksinius
zidininius priepuolius su antriniais generalizuotais traukuliais patiriantys
asmenys; Sie asmenys dazniau nei kitus epilepsijos priepuolio tipus patiriantys

asmenys nesinaudojo internetu namuose.

Ziniy ir iSsilavinimo srities sasajos su asmeninémis pajamomis ir
funkcionavimu Kkitose gyvenimo kokybés srityse. Siekiant jvertinti, kaip
funkcionavimas atskirose gyvenimo kokybés srityse siejasi tarpusavyje,
vertintos ziniy ir i$silavinimo srities rodikliy sgsajos su uZimtumo pajégumu,
stigmos lygiu, emocine savijauta, bendra sveikatos bikle ir asmeninémis
pajamomis.

Stjudento t testo rezultatai rodo, kad bendros sveikatos biuklés rodiklis
buvo susijes tiek su iSsilavinimo lygiu (zemesnj nei aukstajj iSsilavinimo lygj
turintys asmenys buvo prastesnés sveikatos biklés, palyginti su aukstajj
iSsilavinimo lygj turiniais tiriamaisiais (zr. 4 Priedo 3.1 lentele), tiek su
naudojimusi internetu namuose (tiriamyjy, kurie naudojosi internetu namuose,
bendra sveikatos buiklé buvo geresné, palyginti su tiriamaisiais, kurie internetu
namuose nesinaudojo (zr. 4 Priedo 3.1 lentele¢). Taip pat nustatyta, kad zemesnj
nei auksStasis iSsilavinimg turintys tiriamieji jauté rySkesne stigmg ir tur¢jo
Zemesnes asmenines pajamas, palyginti su aukstajj iSsilavinima jgijusiais
asmenimis (zr. 4 Priedo 3.1 lentele).

Tokie tyrimo rezultatai leidzia teigti, kad ligos veiksniai ne tiek svarbus
formaliajam issilavinimo lygiui jgyti, kiek asmeny gebé&jimui nuolat atnaujinti
Zinias ir prieiti prie Siuolaikinei visuomenei itin svarbiy ziniy Saltiniy (asmeny
galimybés naudotis internetu namuose buvo susijusios su didzigja dauguma

ligos veiksniy).
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Ziniy ir i¥silavinimo srities veiksniai. Naudojant dvinare logistine regresine
analizg, zemesnj nei aukstajj formaly;jj iSsilavinimo lygj 1émé vaiky turéjimas,
o geresné sveikata tikimybe turéti zemg iSsilavinimg mazino (5 Priedas, 3.2
skyrius). Regresinés analizés rezultatai rodo, kad asmenims, kurie serga
gretutinémis ligomis, tikimybé nesinaudoti internetu namuose yra beveik tris
kartus didesné nei sergantiems tik epilepsija (5 Priedas, 3.4 lentelé).
Vyresnysis amzius taip pat didina nesinaudojimo internetu tikimybe, taciau
aukstasis iSsilavinimas ir geresné¢ bendra sveikatos biiklé nesinaudojimo
internetu tikimybe mazina. Tokie tyrimo rezultatai rodo, kad bendra sveikatos
buklé yra svarbus tiriamyjy galimybiy igyti ir naudotis Ziniomis veiksnys,

taCiau ne maziau svarbiis yra ir individualiis veiksniai.

Apibendrinant ziniy ir iSsilavinimo srities tyrimo rezultatus, matyti,
kad nors du penktadaliai epilepsija serganciy suaugusiy asmeny yra jgije
aukstajj iSsilavinimag, taciau net penktadalio asmeny iSsilavinimas yra labai
zemas (Zemesnis nei vidurinis). Tik tarp asmeny, kuriems epilepsija prasidejo
vyresniajame nei 22 m. amziuje, Siek tiek mazesnis procentas turéjo zemiausig
iSsilavinima, tadiau §is procentas vis tieck buvo beveik tris kartus didesnis nei
Zzemiausig iSsilavinimg turinéiy Lietuvos gyventojy. Epilepsija sergantys
suauge asmenys nelinkg mokytis nei formaliuoju, nei neformaliuoju budu,
taiau savarankiSkai mokési kas antras asmuo, internetu naudojosi daugiau
kaip pus¢ asmeny. Geresn¢ bendra sveikatos buklé buvo svarbus veiksnys,
mazinantis asmens Sansus turéti Zzemesn] nei auks$tgjj iSsilavinimg (taciau
palikuoniy tur¢jimas Siuos Sansus didino) bei Sansus, kad asmuo nesinaudos

internetu namuose (vyresnysis amzius nesinaudojimo internetu tikimybe

didino).
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3.4 Uzimtumo sritis

Uzimtumas, pasak S. Mitra (2006), yra svarbus pats savaime kaip pajamy
Saltinis, taciau kartu svarbus ir kaip socialinio dalyvavimo prielaida. Vertintas
uzimtumo pajégumas, nedirbanciy asmeny klausiant apie nedarbo priezastis.
Siekiant visapusiskai jvertinti asmeny uzZimtumo pajégumg, atsizvelgiama j
dirbanc¢iy asmeny darbo kokybe.

Nustatyta, kad per du penktadalius tiriamyjy dirbo (N=94). 24 pav.
matyti, kad didZiausig nedirban¢iy asmeny dalj sudaro nedirbantys dél
sveikatos asmenys (i 126 nedirbanciy apie 80 proc. nedirbo dél sveikatos
buklés).

= Dirba

= Senatvés pensijoje

. = Studijuoja/ Mokosi
\ \ = Nedirba dél negalios
-- Bedarbis (-¢), namy

50 Seimininkas (-¢), kitas
ekonomiskai neaktyvus asmuo

24 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny uzimtumo biiklé, proc.

Priémus prielaida, kad tiek besimokantys, tiek nedirbantys ne dél
amziaus ar negalios asmenys galéty dirbti, sujungtos atsakymy kategorijos
»studijuoju ar mokausi“ ir ,esu bedarbis, namy Seimininkas ar Kkitas
ckonomiskai neaktyvus asmuo®. Gauta nauja atsakymy kategorija, nurodanti
asmenis, turin€ius uzimtumo pajéguma, bet nedirbancius. Sujungus atsakymy
kategorijas ,,esu senatvés pensijoje* ir ,,nedirbu dél negalios®, gauta neturinciy
uzimtumo pajégumo asmeny Kkategorija. Tokiu biudu beveik penktadalis

tiriamyjy (19,5 proc., N=43) papuola j kategorijg ,,turi uzimtumo pajéguma, bet
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nedirba® ir beveik du penktadaliai asmeny priskiriami neturinéiy uzimtumo
pajégumo kategorijai (37,7 proc., N=83).

Pazymétina, kad pusé turinfiy uzimtumo pajéguma tiriamyjy néra
uzimti (primintina, kad dirba tik 43 proc. tiriamyjy). Tik Kiek daugiau nei
trecdalis turin€iy uZimtumo pajéguma tiriamyjy, bet nedirbanciy, nurodé
ieSkantys darbo (N=15), tarp neturin¢iy uZimtumo pajégumo darbo per
paskutines keturias savaites ieSkoje¢ nurodé penktadalis tiriamyjy (N=14).
Papildomai buvo aiSkinamasi darbo neieSkojimo ir negaléjimo jsidarbinti
priezastys (25 pav.). Kaip ir galima tikétis, absoliuti dauguma uzimtumo
pajégumo neturinCiy tiriamyjy pagrindine darbo neieSkojimo prieZastimi
jvardija sveikatos biukle. Turintys uzimtumo pajéguma, bet nedirbantys ir
darbo neieskantys tiriamieji dazniausiai nurod¢, kad darbo neieskojimo
priezastys yra kitos, nei nurodyta anketoje, visgi nemaza dalis rinkosi atsakyma
,dél sveikatos dirbti negaléCiau®. Tikétina, kad dalies turin€iy uzimtumo
pajéguma, bet nedirbanciy asmeny darbo neieskojimo prieZastys yra susijusios
su tesiamu mokslu aukstojoje mokykloje, todél darbo paieskos yra laikinai
atidétos. 25 pav. taip pat matyti daZzniausios negal¢jimo jsidarbinti priezZastys:
pazymeétina, kad turintys uzimtumo pajégumga nedirbantys, bet ieskantys darbo,
asmenys dazniausiali negalé¢jimo jsidarbinti priezastimi nurodé iSsilavinimo,
jgidziy, darbo patirties stokg. Turintys uzimtumo pajégumag nedirbantys, bet
ieSkantys darbo asmenys taip pat daznai nurodé, kad dirbti jie nepriimami dél
kity nei anketoje nurodyta priezasCiy, kiek maziau — dél sveikatos bikleés.
Sveikatos buklé buvo svarbiausia neturiniy uzimtumo pajégumo, bet
ieSkanciy darbo, negaléjimo jsidarbinti prieZastis.

Pabréztina, kad tiriamyjy imtis buvo per maza, kad biity galima daryti
patikimas iSvadas dé¢l negaléjimo jsidarbinti ir darbo neieSkojimo priezasciy,

tod¢l reikalingi papildomi tyrimai.
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Nepriima, neranda darbo dél:

3 ¢ sveikatos bukleés (75%);
[ESKO DARBO e amziaus (16,6%);
L ]
[ ]

i8silavinimo, jgiidziy, darbo patirties stokos (16,6%);

kitos priezastys (8,3%).
NETURI Hos prieZastys (8,3%)

UZIMTUMO

PAJ EGUM? PricZzastys:
(N=83, 37,7%) v
o dél sveikatos dirbti negaléty (91,2%);
NEIESKO DARBO ¢ kitos priezastys (8,8%);
e turi laikiny, atsitiktiniy darby, laukia atsakymo j

pateiktas uZlausas (3,5%);
¢ pavargo ieSkoti ar mano, kad darbo néra (1,8%).

ESSA
UZIMTUMO
PAJEGUMAS

Nepriima, neranda darbo dél:

i§silavinimo, jglidziy, darbo patirties stokos (35,7%);

L ]
IESKO DARBO * Kkitos prieZastys (28,6%)
. TURI o sveikatos biiklés (21,4%);
UZIMTUMO 'y ¢ neturiu vairuotojo pazyméjimo, per didelés islaidos
> PAJEGUMA, transportui, netinkamas darbo grafikas (14%);
NEDIRBA (N=43, ¢ amziaus (7,1%).
19,5%)
Y
DIRBA (N=94, v Priezastys:
42,7%)

¢ kitos priezastys (50%);

dél sveikatos dirbti negaléty (30,8%);

o turi laikiny, atsitiktiniy darby, laukia atsakymo |
pateiktas uzlausas (15,3%);

¢ pavargo ieskoti ar mano, kad darbo néra (7,6%).

NEIESKO DARBO

Pastaba: kai kurie respondentai rinkosi po kelis atsakymy variantus, todél pateikiami
procentiniai pasiskirstymai tarp atsakymy

25 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny darbo pajégumas ir priezastys,
kodél asmenys neieSko darbo arba jy numanomos darbo negavimo priezastys,
proc.

Siekiant jvertinti, kokios kokybés darbg dirba epilepsija sergantys
suauge asmenys, vertintas darbo valandy kiekis, darbo laiko bei darbo dalies,
turinio organizavimo ir savo potencialo, talento realizavimo galimybés.
Atsizvelgta | asmeny savo galimybiy gauti darbg su panaSiu darbo uzmokesciu
vertinima. Sie rodikliai rodo ne tik kokios kokybés darba tiriamieji geba gauti,
taiau leidzia apcCiuopti ir darbo vert¢ asmenims. Nustatyta, kad uZimti
tirlamieji dazniausiai dirbo daugiau nei 30 val. per savaitg¢ (N=71 i§ 89).

Pazymétina, kad mazdaug kas treCio tiriamojo darbo kokybés rodikliai yra
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Zemiausi. 26 pav. matyti, kad daugiau nei trecdalis (N=33) tiriamyjy negali
savo darbo vietoje organizuoti savo darbo laiko, trec¢dalis (N=30) neturi
galimybés darbo vietoje organizuoti savo darbo (planuoti darbo dienos dalj,
turinj ir pan.). Kas ketvirtas tiriamasis savo darbo vietoje negali realizuoti savo
potencialo ir talento. Trefdalis tiriamyjy mané, kad mazai tikétina (gana
netikétina ar visiSkai netikétina), kad prarade dabartinj darba, jie ras darbg su
panaSiu darbo uzmokesciu. Pastebétina, kad tikimybé rasti darbg su panaSiu
darbo uzmokesciu nekoreliavo su darbo kokybés rodikliais; galima spéti, kad
dalis respondenty vertina turimg darbo vieta, bijo ja prarasti ir greiCiausiai

jauciasi nesaugiai darbo rinkoje.

31,8

5,0\2512;26,1
19, ’
3\14, /
6\12,

5;— 5

Visiskai Nesutinku Nei sutinku, Sutinku Visiskai
nesutinku nei nesutinku sutinku

Darbo vietoje galiu organizuoti savo darbo laikg
— —Darbo vietoje savarankiSkai galiu organizuoti savo darbg

— —Darbo vietoje galiu realizuoti savo potencialg ir talenta
26 pav. Dirbanciy epilepsija serganciy suaugusiy asmeny darbo kokybés

vertinimo procentiniai pasiskirstymai

Spirmano koreliacijos®? rodo, kad asmenys, galintys savo darbo vietoje

realizuoti savo potencialg ir talentg, nurodé galintys organizuoti savo darbo

32 Spirmano koreliacija tarp galimybés savo darbo vietoje realizuoti save ir galimybés
organizuoti savo darbo laikg (r=0,413, p=0,000<0,01, N=88) bei tarp galimybés savo darbo vietoje
organizuoti savo darbg (darbo dalj, turinj ir pan.) (r=0,432, p=0,000<0,01, N=87).
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laikg ir savarankiSkai organizuoti savo darba (planuoti dienos darbo dalj, darbo
turinj ir pan.). Galimybé savo darbo vietoje organizuoti savo dienos darbo dalj,
turinj stipriai teigiamai koreliavo su galimybe darbo vietoje organizuoti darbo
laika®3: tiriamieji, nurode, kad gali darbo vietoje savaranki$kai organizuoti savo

darbg (darbo dalj, turinj), galéjo organizuoti ir darbo laikg.

UZimtumo srities ir individualiy bei aplinkos veiksniy sasajos. Nustatyta,
kad uzimtumo pajégumas statistiSskai reik§mingai susijes su amziumi,
gyvenamaja vieta, Seimine padétimi, vaiky skaiiumi ir iSsilavinimo lygiu bei
darbingumo lygiu. Kaip matyti 27 pav., iki 50 m. amZiaus kas antras tiriamasis
dirba, su amziumi maZzéja uzimtumo pajégumag turinCiy, bet nedirbanciy
asmeny dalis ir didéja neturinéiy uzimtumo pajégumo dalis. Greiciausiai dalis
tiriamyjy nuo 31 m. vyresniajame amZiuje prastéjant sveikatai®* pirmenybe

teikia darbingumo nustatymui nei darbo paieskoms.

SIm.irvyresni FENIEGEEE 13 EE7ZIEEEEEE——
41-50 m. ST 12 e
31-40 m. EEEES——— 19 28
18-30 m. S T—— 33 16
0% 20% 40% 60% 80% 100%
m Dirba © Turi uzimtumo pajéguma, nedirba ™ Neturi uzimtumo pajégumo

27 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny uzimtumo pajégumo ir amziaus
$3sajos, proc.

28 pav. parodytos tiriamyjy uzimtumo pajégumo ir Seiminio statuso bei
vaiky skaiiaus sgsajos. ISsiskiria gyvenanciy su partneriu (tiek susituokusiy,

tiek nesusituokusiy) asmeny grupé, kur kas antras tiriamasis dirbo. Taciau

33 Spirmano koreliacija: r=0,830, p=0,000<0,01, N=88.
3% Tiriamyjy grupéje iki 50 m. amziaus tik epilepsija sirgo jaunesni asmenys (M=324,

SD=8,9, N=103), o gretutinémis ligomis sirgo vyresni (M=37,3, SD=9,2, N=62; t=-3,364, p=0,000).
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vertinant asmeny iki 50 m. amZiaus uzimtumo pajéguma, nustatyta, kad
gyvenantys su partneriu (susituoke ar nesusituoke) bei partnerio dél skyryby ar
mirties neturintys tiriamieji zymiai dazniau dirbo, palyginti su partnerio
neturin€iais asmenimis, vaiky turintys asmenys iki 50 m. amziaus taip pat
dirbo kur kas dazniau nei vaiky neturintys. Tarp Seiminés padéties, vaiky
skaiciaus ir uZimtumo pajégumo tarp 51 m. ir vyresniy respondenty Statistiskai

reikSmingy skirtimy nebuvo.

Gyvena su partneriu ((ne) susituoke) IININS05N 11,7 37,9

Gyvena su partneriu ((ne) susituoke) (iki

50 m) 66,2 L 1
Gyvena be partnerio (i$siskyre, mires) NS4 18,2 45,5
Gyvena be partnerég ﬁi}é;iskyrq, mires) (iki 526 15/8 316
Nevedes/ netekéjusi  [NSEI6N 305 32,9
Nevedes/ netekéjusi (iki 50 m.) 39,5 31,6 28,9
Turi vaiky 42600 13,0 443
Turi vaiky (iki 50 m.) 60,6 G e e
Neturi vaiky 42000000 26,7 30,5
Neturi vaiky (iki 50 m. ) 44,7 28,7 26,6

0% 20% 40% 60% 80% 100%

m Dirba Turi uzZimtumo pajéguma, nedirba Neturi uzimtumo pajégumo

28 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny uzimtumo pajégumo ir
Seiminés padéties bei vaiky turéjimo sgsajos visoje tiriamyjy grupéje ir tarp
tiriamyjy iki 50 m. amzZiaus, proc.

Apie penktadalis tick mieste, tieck Zemesnés urbanizacijos teritorijoje
gyvenan¢iy asmeny pateko i uzimtumo pajégumag turinciy, bet nedirbanciy
asmeny grupeg; rySkesni skirtumai matomi tarp skirtingose gyvenamosiose
vietose gyvenanciy dirbanciy ir pajégumo dirbti neturinciy tiriamyjy. Beveik

kas antras Zemesnés urbanizacijos teritorijoje gyvenantis tiriamasis neturéjo
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pajégumo dirbti (N=39), mieste tokiy buvo tik trecdalis, tuo tarpu mieste
gyvenantys tiriamieji daZzniau nei zemesnio urbanizacijos lygio teritorijoje
gyvenantys respondentai dirbo (atitinkamai 49,6 proc., N=67 ir 31,8 proc.,
N=27). Tokie skirtumai galimai sglygoti aukS$tesnio tiriamyjy, gyvenanciy
mieste, iSsilavinimo lygio (24 proc. mieste ir tik 9 proc. zemesnio urbanizacijos
lygio teritorijoje buvo jgije aukstajj universitetinj iSsilavinimg). Kaip matyti 29
pav., bitent tarp aukstgjj universitetinj iSsilavinimg turin¢iy asmeny Yyra
daugiausia dirbanciy tiriamyjy. PrasCiausia uzimtumo padétis yra zemesnj nei
vidurinj i$silavinimg turinéiy asmeny grupéje. Pazymétina, kad tarp aukstajj
universitetinj ir vidurinj iSsilavinimg turin¢iy asmeny beveik kas penktas
asmuo priskiriamas turiniy uzimtumo pajégumg, bet nedirbaniy asmeny
grupei. NeaiSku, kodél turintys aukstajj neuniversitetinj ir vidurinj i$silavinimag
nedirba, gali biti, kad tai i§ dalies sglygoja jy pasirinkimas, kita vertus, tokie
rezultatai rodo, kad tik aukstasis iSsilavinimas, palyginti su kitu issilavinimo

lygiu, gali padidinti asmeny galimybes biiti uzimtiems.

Aukstasis universitetinis i$silavinimas 77,5 12,5 10
AukStasis neuniversitetinis iSsilavinimas 46,9 224 30,6
Vidurinis iSsilavinimas 35,3 25,9 38,8
Zemesnis nei vidurinis i$silavinimas 20,7°010,9 67,4
0 50 100

Dirba = Turi uzimtumo pajéguma, nedirba = Neturi uzimtumo pajégumo

29 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny uzimtumo pajégumo ir
1§silavinimo sgsajos, proc.

Kaip ir galima tikétis, uzimtumo pajégumas susijes su asmenims
nustatytu darbingumo lygiu. Tyrimo rezultatai rodo, kad tarp nenustatytg
darbingumo lygj turin€iy tiriamyjy didZioji dauguma buvo dirbantys (70 proc.,
N=59), tarp nustatyta darbingumo lygj turin¢iy — dirbo ketvirtadalis (N=35),
dar 18 proc. priskiriami prie turin¢iy uzimtumo pajégumg, bet nedirbanciy
(N=24) asmeny,.
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UzZimtumo srities ir ligos veiksniy sgsajos. UZzimtumo pajégumas statistiskai
reikSmingai siejosi su keletu ligos veiksniy: gretutiniy ligy rodikliu, epilepsijos
trukme, priepuoliy daznumu ir susizalojimo priepuolio metu istorijos turéjimu.

Tyrimo rezultatai rodo, kad respondenty epilepsijos pradzios amzius
néra statistiSkai reikSmingai susij¢s su uZzimtumo pajégumo tur¢jimu, taciau
dirbantys tiriamieji epilepsija sirgo trumpiau, palyginti su likusiais asmenimis
(uzimtumo pajéguma turinCiais, bet nedirbanciais bei uzimtumo pajégumo
neturinciais asmenimis (zr. 4 Priedo 4.1 lentele). Tikétina, kad dalis jy dirbti
pradéjo anksciau nei susirgo epilepsija.

Tarp serganciy tik epilepsija uzimtumo pajégumo neturinéiy asmeny
grupei priskiriama tik ketvirtadalis tiriamyjy, 0 tai du kartus maziau nei tarp
sergan¢iy gretutinémis ligomis (zr. 30 pav.). Per 15 proc. bent viena gretutine
liga serganciy tiriamyjy nedirbo, nors uzimtumo pajégumg tur¢jo (N=14). Nors
priepuolio metu susiZalojusiy ir nesusizalojusiy tirilamyjy uZzimtumo pajégumo
skirtumai buvo statistiSkai reikSmingi, ta¢iau 30 pav. matyti, kad skirtumai
néra labai dideli: jei kas trecias tiriamasis, turintis susizalojimo istorijg, dirbo,
tal tarp susizalojimo istorijos neturin¢iy asmeny tokiy buvo tik 15 proc.
daugiau.

30 pav. matyti, kad tarp retesnius priepuolius patirian¢iy asmeny
daugiau yra dirbanciy tiriamyjy. UZimtumo buklé gana prasta tarp vieng ar
kelis priepuolius per ménes] patirianéiy epilepsija serganéiy tiriamyjy —
tre¢dalis uzimtumo pajéguma turinéiy asmeny nurodé neturintys darbo, o pusé
Sios grupes tirlamyjy pajégumo dirbti visai neturéjo. Pastebétina, kad patyre 1—
5 priepuolius per paskutinius pus¢ mety statistiSkai reikSmingai dazniau nurodé
ieskantys darbo (50 proc.).

Uzimtumo ry$j su epilepsijos priepuoliais patvirtina ir Stjudento t testo
rezultatai. Nustatyta, kad ilgesnj laikg priepuoliy nepatyr¢ asmenys dazniau
dirbo, nei neseniai priepuolius patyr¢ asmenys. Nedirbantys asmenys paskutinj
epilepsijos priepuolj patyré vidutiniSkai pries 8 mén., dirbantys — vidutiniskai
pries 25 mén. (4 Priedo 4.1 lentelée).
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Epilepsija ir bent viena gretutiné liga 35283 15,2 sy
Tik epilepsija BT 227 nn24200

Nuo keliy pqepuol}o per savaitg iki keliy ez 14,0 48,8
priepuoliy per dieng

Vienas ar keli priepuoliai per ménes] 2350 294 47,1

1-5 priepuoliai per paskutinius 6 ménesius A5G 21,1 s

Nebuvo priepuoliy per paskutinius 6 mén.  [NEEINNNSS2N 14,9 17726,9

Priepuolio metu susizalojo [ES2MANEE 19,1 485

Priepuolio netu nesusizalojo 19,2 33,1

50 100

m Dirba  ® Turi uzimtumo pajéguma, nedirba Neturi uzimtumo pajégumo

30 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny uzimtumo pajégumo
sgsajos su ligos veiksniais: gretutiniy ligy buvimu, priepuoliy daZznumu,
Susizalojimo priepuolio metu istorija, proc.

UZimtumo srities sgsajos su asmens pajamomis ir funkcionavimu kitose
gyvenimo kokybés srityse. UZimtumas pajégumy prieigoje minimas tarp
svarbiausiy asmeny pajégumy ir, pasak J. M. Bonvin ir N. Farvaque (2006:
128), turi biiti susietas su visais komponentais asmens pajégumy rinkinyje.
Pazymétina, kad uZimtumo pajégumas vienaip ar kitaip buvo susijes Su
tiriamyjy funkcionavimu ir pajégumais faktiSkai visose gyvenimo kokybeés
srityse — esamos sgsajos disertacijoje aprasomos nagrinéjant atskiras gyvenimo
kokybés sritis, todel Sioje skyriaus dalyje pateikiama tik trumpa Siy sasajy
apzvalga.

4 Priedo 4.1 lenteléje matyti, kad dirbanciy tiriamyjy bendra sveikatos
buklé buvo geresné, Sie asmenys jauté maziau ryskig stigma, geriau emociskai
jautési, palyginti su nedirbanciais asmenimis (zr. 4 Priedo 4.1 lentele).
Nustatyta, kad dirbantys respondentai turéjo didesne sprendimy priémimo galig
ir jauté didesn¢ kontrolg savo gyvenimui, buvo labiau informuoti apie savo
liga. Uzimtumo pajégumg turintiems asmenims lengviau buvo uzmegzti naujus
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santykius, Sie asmenys aktyviau dalyvavo kultiirinése veiklose, aktyviau
dalyvavo visuomeninése organizacijose.

Kaip ir galima tikétis, dirban¢iy asmeny asmeninés pajamos yra Zenkliai
didesnés nei nedirbanciy tiriamyjy (skirtumas tarp vidutiniy dirbanciy ir
nedirbanciy tiriamyjy asmeniniy pajamy siekia 700 Lt. (apie 203 €) (4 Priedo
4.1 lentelé). 31 pav. matyti zenklus skirtumas tarp dirbanciy tiriamyjy
asmeniniy pajamy ir kitoms dviems uZimtumo pajégumo grupéms

priklausanciy tiriamyjy.

Neturi uzimtumo pajégumo 70,3 24,3 5,4
Turi uzimtumo pajéguma, neturi darbo 78,1 18,8 3.1
Dirba | 17,3 54,3 28,4

0 20 40 60 80 100

Asmeninés pajamos iki minimalaus ménesinio atlyginimo (<=870 Lt.)
Asmeninés pajamos nuo MMA iki vidutinés ménesinés algos (871-1818 Lt.)

Asmeninés pajamos didesnés uz viduting ménesing alga (>1819 Lt.)

31 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny asmeniniy pajamy ir uzimtumo
pajégumo sasajos (proc.)

Pazymétina itin prasta potencialiai galin¢iy dirbti, bet nedirbanciy
tirlamyjy grupés respondenty (studenty, moksleiviy, bedarbiy, namy
Seimininky, kity ekonomiSkai neaktyviy asmeny) finansiné situacija — Sie
asmenys gauna mazas asmenines pajamas, O jy asmeniniy pajamy dydis
panasus ] uzimtumo pajégumo neturin¢iy (nedirbanciy dél negalios ar pensinio

amziaus asmeny) respondenty asmenines pajamas.

UZimtumo srities veiksniai. Tiriamyjy nedarba gerai prognozavo amzius,
i§silavinimas, Seiminé padétis, gretutiniy ligy buvimas, priepuoliy laikas ir

bendra sveikatos biiklé (5 Priedas, 4.1 lentelé). Pazymétina, kad gretutiniy ligy
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buvimas tiriamyjy Sansus nedirbti didino net du kartus, beveik du kartus
nedarbo tikimybe didina ir bet kuriuo paros metu patiriami epilepsijos
priepuoliai. Palyginus santuokoje gyvenancius ar kohabituojancius
tiriamuosius su nevedusiais (netekéjusiomis) asmenimis, pastaryjy buvimo
nedirbanciaisiais Sansai iSauga daugiau nei tris kartus. Tikimybé nedirbti
maz¢ja turint aukstgj; iSsilavinimg ir esant geresnés bendros sveikatos biikles.
Pus¢ mety ir ilgiau nepatiriant epilepsijos priepuoliy tiriamyjy nedarbas yra
maziau veikiamas ligos veiksniy, ta¢iau bendra sveikatos biikl¢ ir i§silavinimas
prognozuoja 75 proc. neturin¢iy darbo tiriamyjy imties (5 Priedas, 4.2 lentelé).
Taigi epilepsija serganciy suaugusiy asmeny nedarbui lemiamg reikSme turi
tiek individualis, tiek ir ligos veiksniai bei bendra sveikatos buklé. Taciau bent
pus¢ mety nepatyrus priepuoliy, ligos veiksniai nedaro lemiamos jtakos

nedarbui.

Apibendrinant uzimtumo pajéguma, reikalinga pazymeéti, kad maziau
nei pusé epilepsija serganciy suaugusiy asmeny yra dirbantys, apie penktadalis
papuola  nedirbandiy, bet turin¢iy uzimtumo pajégumg kategorijg. Kas trecias
dirbantis epilepsija sergantis suauges asmuo dirba darbe, kuriame negali
organizuoti nei savo darbo laiko, nei darbo dalies; du ketvirtadaliai asmeny
nurodo negalintys darbe realizuoti savo potencialo ir talento. Darbo iesko tik
nedidel¢ dalis tiriamyjy. Dirbanciy tiriamyjy bendra sveikatos bukle buvo
geresné, jie jauté mazesng¢ stigma, geriau jautési emociSkai. Epilepsija
serganéiy suaugusiy asmeny nedarbo tikimybe didino gretutinés ligos, bet
kuriuo paros metu patiriami priepuoliai, vyresnysis amzius ir buvimas
vieniSam, palyginti su santuokoje gyvenanciais ar kohabituojanciais
asmenimis; geresné sveikatos biiklé ir aukstasis iSsilavinimas tikimybg buti
nedirban¢iam mazino. Ilgesnj laikg nepatiriant priepuoliy (bent puse mety)
nedarbo tikimybe didina tik Zemas iSsilavinimas ir bendra sveikatos buklé.
Ligos veiksniy poveikis uzimtumui ilgesnj laikg nepasireiskiant epilepsijos

simptomams néra lemtingas.
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3.5 Poilsio ir laisvalaikio sritis

Poilsio ir laisvalaikio sritis apima asmeny galimybes turéti laisvalaikj ir
mégautis poilsio veiklomis. Tyrimu nustatyta, kad daugiau nei pusé tiriamyjy
turi ribotas galimybes meégautis poilsio veiklomis: per 60 proc. responenty
(N=136) nurod¢ poilsio veiklomis mégavesi retai arba niekada nesimégave
poilsio veiklomis per pastargjj ménesj (nesportavo, nesilanké kino teatre,

koncerte ir pan.) (32 pav.).

Meégavosi poilsio veiklomis Gali atostogauti savaite ne
namuose
Niekada 16,4
Ne, dél sveikatos 2,7
Retai 455 o
L Ne, del kity -y 13
Daznai 20,5 priezasCiy
DldilQ]Q laiko dal; 7,3 Ne, dél leéq stokos 27,3
Labai daznai 10,5 Taip 56,8
0 20 40 60 0 20 40 60

32 pav. Tiriamyjy meégavimosi poilsio 33 pav. Tiriamyjy namy tkio
veiklomis (per pastargsias 4 sav.) galimybiy atostogauti savait¢ ne
daznumas, proc. namuose vertinimas, proc.

Nors tiriamieji ir retai mégavosi poilsio veiklomis per pastargji ménes;,
taciau 33 pav. matyti, kad apie 60 proc. (N=125) respondenty gali savaitg
atostogauti ne namuose, jskaitant buvimg ne pagrindiniame biste (sodyboje,
kolektyviniame sode ir pan.) arba pas draugus, gimines. Tik nedidelé dalis
tirlamyjy negali atostogauti ne namuose dé¢l sveikatos; dazniau Sios galimybés

buvo apribotos finansiniy priezasciy.

Poilsio ir laisvalaikio srities ir individualiy bei aplinkos veiksniy sasajos.
Mégavimosi poilsio veiklomis daznumo rodiklio atsakymy kategorijos

sustambintos iki trijy atsakymy kategorijy: ,daZznai“ (apima atsakymy
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kategorijas ,labai daznai“, ,didZigja laiko dali* ir ,,daZnai*), ,retai” ir
,,niekada“.

Nustatyta, kad mégavimosi poilsio veiklomis daznumas skiriasi tarp
ly¢iy. Vyrai Siek tiek dazniau nurodé mégavesi poilsio veiklomis nei moterys
(atitinkamai 45 proc., ir 34 proc.). Moterys beveik 2,5 karto dazniau nurodé
apskritai neturéjusios galimybés per pastargsias keturias savaites mégautis
poilsio veiklomis (atitinkamai 21 proc (N=29) ir 8,5 proc. (N=7).

Mégavimosi  poilsio veiklomis daznumas tarp Kkitas socialines
demografines charakteristikas turinciy tiriamyjy buvo panaSus (statistiskai
reikSmingai mégavimosi poilsio veiklomis daznumas nesiskyré nei tarp
amziaus, Seimin¢s padéties, vaiky skaiciaus, tautybés ar gyvenamosios vietos.
NeZymiai skyrési skirtingg iSsilavinimo lyg] turin€iy asmeny mégavimosi
poilsio veiklomis daznumas (Zemg iSsilavinimg turintys tiriamieji Siek tiek
reCiau nurodé¢ meégavesi poilsio veiklomis nei auks$tg iSsilavinimg turintys
tiriamieji), taciau Sie skirtumai nebuvo statistiskai reikSmingi.

Siekiant jvertinti asmeny galimybiy praleisti bent savait¢ ne namuose
sasajas su individualiais ir aplinkos veiksniais, pirmiausia trys atsakymy
kategorijos sujungtos j dvi (gali atostogauti ne namuose ir negali atostogauti ne
namuose). Tiriamyjy galimybé bent savait¢ atostogauti ne namuose skyrési tik
tarp ly¢iy. Vélgi prastesnes galimybes atostogauti ne namuose daugiau nurodé
moterys ((49 proc. (N=68) motery ir 33 proc. (N=27) vyry nurodé neturintys
galimybés bent savait¢ praleisti ne namuose)). Skirtumy tarp galimybés
mégautis poilsio veiklomis ir kity individualiy bei aplinkos veiksniy nebuvo

nustatyta.

Poilsio ir laisvalaikio srities ir ligos veiksniy sasajos. StatistiSkai reik§mingy
skirtumy tarp tiriamyjy poilsio ir laisvalaikio srities rodikliy ir ligos veiksniy
(priepuoliy tipo, priepuoliy daznumo, priepuoliy laiko, gretutiniy ligy buvimo,
susizalojimo priepuolio metu istorijos, epilepsijos pradzios, epilepsijos

trukmés) nerasta.
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Poilsio ir laisvalaikio srities sasajos su asmens pajamomis ir
funkcionavimu Kkitose gyvenimo kokybés srityse. Tyrimu nustatyta, kad
bendros sveikatos biiklés rodiklis susijgs su asmeny galimybémis bent savaite
laiko atostogauti ne namuose. Stjudento t testo rezultatai (4 Priedo 5.1 lentelé)
parodé, kad asmenys, galintys savait¢ atostogauti ne namuose, turé¢jo aukstesnj
bendros sveikatos biiklés rodiklj, palyginti su negalinCiais savait¢ atostogauti
ne namuose tiriamaisiais. Tiriamyjy, kurie dazniau mégavosi poilsio veiklomis
per praéjusias 4 savaites, bendros sveikatos buklés rodiklis taip pat buvo
aukstesnis. Tokie rezultatai leidzia teigti, kad ne pavieniai ligos kintamieji, o
bendra sveikatos buklé yra svarbi asmeny galimybéms atostogauti ne namuose.

Nustatyta, kad tiriamieji, per pastargjj ménesj nesimégave poilsio
veiklomis ir negalintys bent savaite laiko atostogautauti ne namuose, turéjo
auksStesnj stigmos lygj, blogiau emociskai jautési, turéjo zemesnes asmenines
pajamas (zr. 4 Priedo 5.1 lentelg).

UzZimtumo pajégumas buvo susije¢s su asmeny galimybémis bent savaite
laiko atostogy praleisti ne namuose. Kaip ir galima buvo tikétis, dirbantys
tiriamieji turi didesnes galimybes atostogauti ne namuose, palyginti su kitoms
uzimtumo pajégumo grupéms priklausanciais asmenimis. 34 pav. matyti, kad
prasCiausia padétis yra tarp uzimtumo pajégumo neturinéiy ir nedirbanciy

asmeny.

Neturi uzimtumo pajégumo  [ESA2IT45, 80T
Turi uzimtumo pajéguma, nedirba  [EISH2NINIT628 T
Dirba eI erey

0% 20% 40% 60% 80% 100%

= Gali savaite atostogauti ne namuose ® Negali savaités atostogauti ne namuose

34 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny galimybiy savaitg atostogauti
ne namuose ir uzZimtumo pajégumo s3sajos, proc.
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34 pav. matyti, kad daugiau nei pus¢ uZimtumo pajégumo neturinéiy
tiriamyjy gali savaite laiko atostogauti ne namuose, taciau tikétina, kad
dirban¢iy bei neturin¢iy uzimtumo pajégumo tiriamyjy atostogos ne namuose
gali kokybiskai skirtis. Galima spéti, kad uzimtumo pajégumo neturintys
asmenys apsiriboja buvimu sode ar kitoje dideliy finansiniy iSlaidy

nereikalaujancioje vietoje.

Poilsio ir laisvalaikio srities veiksniai. Asmeninés pajamos ir emociné
savijauta atlieka lemiama vaidmenj asmeny galimybéms atostogauti ne
namuose. Did¢jan¢ios asmeninés pajamos ir ger¢janti emociné savijauta
mazina tikimybe, kad asmuo negalés praleisti bent savaités atostogy ne
namuose. Vertinant ribotas asmeny galimybes atostogauti ne namuose, buvo
tikrinama lyties jtaka, taciau lyties kintamasis nebuvo statistiSkai reik§mingas

(zr. 5 Priedo 5 skyriuje).

Apibendrinant galima pazyméti, kad didesné epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny dalis retai mégaujasi poilsio veiklomis, taciau daugiau nei
pusé tiriamyjy gali savait¢ atostogy praleisti ne namuose. Asmeny galimybés
turéti laisvalaikj ir mégautis poilsio veiklomis skiriasi tik tarp vyry ir motery:
moterys nurodo labiau apribotas galimybes mégautis poilsio veiklomis ir bent
savaite laiko atostogauti ne namuose, palyginti su vyrais. Visgi lemiama
vaidmenj ribotoms respondenty galimybéms atostogauti ne namuose turi

mazesnés asmeninés pajamos ir blogesné emociné savijauta.
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3.6 SaviraiSkos ir kiirybos sritis

SaviraiSkos ir kiirybos sritis apima asmeny galimybe kurti ir iSreikSti save.
Kaip matyti 35 pav., didzioji dauguma tiriamyjy turi jiems vertingg uzsiémima,
veiklg, kurie jiems padeda realizuoti save (N=138). Trecdalis epilepsija
serganéiy asmeny stokoja galimybés iSreiksti save vertingoje veikloje, taciau
tik nedidelé dalis (N=12) vertingo uzsiémimo neturi dél prastos sveikatos

bikles.

8,2 = Neturiu poreikio tokiai veiklai
9,5

.m\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\““ " » Neturiu laiko tokiai veiklai, nors

noréciau uzsiimt

I Nesugalvoju, kuo galéciau
W\\\\\“\“\\ \ v .. .
Wy, MY uzsiimti
”//:j%//l///// I 2,7 uKitos priezastys

= D¢l prastos sveikatos

Turiu vertinga veikla

35 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny, turin€iy ir neturin¢iy vertingos
veiklos, uZsiémimo procentiniai pasiskirstymai

Pazymétina, kad tik apie 18 proc. tiriamyjy galéty buti vertinami kaip
turintys apribotas galimybes iSreiksti save ir kurti, likusieji asmenys turi jiems
vertingg uzsiémima, neturi poreikio tokiai veiklai arba nesugalvoja, kuo galéty
uzsiimti. Nustatyta, kad du penktadaliai tiriamyjy daznai naudoja savo
vaizduote, talentg kasdieniame gyvenime (N=83), kas treCias tiriamasis teige
savo vaizduot¢ kasdieniame gyvenime naudojantis reciau nei kartais (labai
retai ir retai) (N=56).

Vertingo uzsiémimo turéjimas ir vaizduotéS kasdieniame gyvenime
naudojimas tarpusavyje susije. Tarp reciau nei kartais savo vaizduote ir talentg
kasdieniame gyvenime naudojanéiy asmeny per 60 proc. tiriamyjy neturéjo
vertingo uzsiémimo, veiklos, kuri padéty realizuoti savo potencialg, iSreiksti
save (N=37). Kartais ir dazniau savo vaizduote kasdieniame gyvenime

naudojantys asmenys zymiai dazniau turéjo vertingos veiklos, kuri jiems
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padéjo save isreiksti ((per 60 proc. (N=39) kartais, 83 proc. (N=47) daznai ir
92 proc. (N=24) labai daznai vaizduot¢ naudojanciy tiriamyjy tur¢jo vertinga

veiklg)).

SaviraiS§kos ir kurybos srities ir individualiy bei ligos veiksniy sgsajos.
Vertingo uzsiémimo, kuris asmenui padéty save realizuoti, turéjimas buvo
susijes su i8silavinimo lygiu ir vaiky skai¢iumi. Vaiky neturintys tiriamieji
(N=41) 1,3 karto dazniau turéjo vertingg uzsiémimg, palyginti su vaiky
turinéiais tiriamaisiais (N=36). Neturintiems vaiky tiriamiesiems uzsiimti
vertinga veikla daZniausiai trukd¢ prasta sveikata, ketvirtadalis jy neZzinojo,
kuo uzsiimti; pastaroji priezastis buvo svarbiausia tarp vaiky turinéiy tiriamyjy,
taCiau trecdalis jy vertingo uZsiémimo neturé¢jo del laiko stokos.

36 pav. matyti, kad didéjant iSsilavinimui, didéja asmeny, turinciy
vertingg uzsiémimg, kuris jam padeda realizuoti savo talenta, procentas.
I$silavinimo sgsajas su asmeny galimybémis iSreiksti save ir kurti patvirtina ir
vidutinio stiprumo teigiama Spirmano koreliacija tarp vaizduotés naudojimo
kasdieniame gyvenime ir iSsilavinimo lygio: aukStesnj iSsilavinimo lygj
turintys tiriamieji dazniau kasdieniame gyvenime naudoja vaizduote (r=0,469,
N=124, p=0,000<0,05).

Aukstasis universitetinis
iSsilavinimas

AukSms RCUNVCTICntS g7 e78

iSsilavinimas
Vidurinis iSsilavinimas
Zemesnis nei vidurinis
iSsilavinimas
0% 20% 40% 60% 80%  100%

B Neturi vertingos veiklos, kurios déka galéty realizuoti savo talenta

= Turi vertingg veikla, kurios déka gali realizuoti savo talentg

36 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny vertingos veiklos turéjimo ir
i$silavinimo sgsajos, proc.
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Nustatyta, kad mieste gyvenantys tiriamieji turi didesnes galimybes
naudoti savo vaizduotg ir talentg kasdieniame gyvenime (M=3,35, SD=1,123),
palyginti su Zemesnés urbanizacijos teritorijoje gyvenanciais respondentais
(M=2,85, SD=1,231, t=2,956, p=0,03). Tikétina, kad tai susij¢ tick su didesniu
aukstesn] i8silavinima turin¢iy asmeny skai¢iumi mieste, tiek ir su daugiau

vaizduotés ir kiirybiskumo reikalaujan¢iomis darbo vietomis jame.

SaviraiSkos ir kiirybos srities ir 1ligos veiksniy sgsajos. Su tiriamyjy
saviraiSkos ir kiirybos srities rodikliais statistiSkai reikSmingai nebuvo susijes

nei vienas tyrime naudotas ligos veiksnys.

SaviraiSkos ir kiirybos srities sasajos su asmeninémis pajamomis ir
funkcionavimu Kkitose gyvenimo kokybés srityse. Dalis tiriamyjy viena i
priezasCiy, kodél jie neturi vertingos veiklos, kuri padéty realizuoti save,
nurodé¢ prastg sveikatg. Ligos veiksniai nebuvo susije su saviraiskos ir kiirybos
srities rodikliais, taCiau nustatyta sgsaja su bendros sveikatos biklés rodikliu.
Stjudento t testo analizés rezultatai rodo, kad vertingg veikla, uzsiémimag
turintys tiriamieji turi aukStesnj bendros sveikatos biklés rodiklio bala,
palyginti su vertingos veiklos neturin¢iais respondentais (4 Priedo 6.1 lentelé).
Su bendra sveikatos bukle vidutiniSskai stipriai teigiamai koreliavo ir
vaizduotés kasdieniame gyvenime naudojimo rodiklis (r=0,315, N=124,
p=0,000<0,05): geresnj bendros sveikatos buklés rodiklio balg turintys
respondentai taip pat turéjo didesnes galimybes naudotis vaizduote
kasdieniame gyvenime.

Neturin¢iy vertingos veiklos, kuri padéty realizuoti save, bendra
sveikatos biiklé buvo prastesne, Sie asmenys taip pat jauté rySkesn¢ stigma,
blogiau emociskai jautési, turéjo Zemesnes pajamas (4 Priedo 6.1 lentelé).
Pazymétina, kad su asmeninémis pajamomis buvo susij¢ abu saviraiSkos ir
kiirybos srities rodikliai. Tiriamyjy vaizduotés kasdieniame gyvenime
naudojimas koreliavo su asmeninémis pajamomis (r=0,320, N=173,
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p=0,000<0,01): turintys aukStesnes asmenines pajamas taip pat daZniau
naudojosi vaizduote kasdieniame gyvenime. Pazymétina, kad namy tkio
pajamos taip pat koreliavo su vaizduotés kasdieniame gyvenime naudojimo
rodikliu: aukstesnes namy wkio pajamas turintys tiriamieji dazniau naudojosi
vaizduote kasdieniame gyvenime (r=0,300, N=124, p=0,001<0,01). Vertingos
veiklos, kuri padéty asmeniui realizuoti save, turé¢jimas buvo panaSus tarp

skirtingas namy tkio pajamas turin¢iy tiriamuyjuy.

Apibendrinant saviraiskos ir kurybos sritj, galima teigti, kad apie
penktadalis epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny turi ribotas galimybes
uzsiimti jiems vertinga veikla, kuri jiems padéty realizuoti save (sveikatos
bukle tokig veiklg riboja maziau nei SeSiems procentams asmeny). Kas trecias
asmuo nurodé reciau nei kartais kasdieniame gyvenime naudojantis savo
vaizduotg. Saviraiskos ir kurybos srities rodikliai daugiau siejosi su
individualiais veiksniais (vaiky skai¢iumi, i$silavinimu). Atskiri ligos veiksniai
nebuvo susij¢ su asmeny galimybémis kasdieniame gyvenime naudoti
vaizduotg bei vertingos veiklos turéjimu, taciau geresné bendra sveikatos btiklé
siejosi su geresniu funkcionavimu saviraiskos ir kiirybos srityje. Pajamos yra
svarbus saviraiskos ir kiirybos srities veiksnys — auks$tesnés asmeninés pajamos

siejosi su geresniu funkcionavimu $ioje srityje.

3.7 Dalyvavimo (politinio, socialinio, kulturinio) sritis

Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny dalyvavimas vertintas trijose srityse:
politinéje, socialinéje ir kulttrinéje.

Politinis dalyvavimas vertintas klausiant asmeny apie jy dalyvavima
rinkimuose ir nedalyvavimo priezastis, taip pat apie dalyvavima kitokioje
politinéje veikloje (mitinge, demonstracijoje, pikete, pasirasant peticija). Kaip

matyti 37 pav., tiriamieji néra linke aktyviai dalyvauti politiniame gyvenime —
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pusé respondenty balsuoja kiekvienuose rinkimuose, taciau penktadalis

rinkimuose visai nedalyvauja.

150 48,4 60
2100 40 g
§ 50 20 &

0 21 0
Balsuoju Dazniau Dazniau Balsavimuose
kiekvienuose balsuoju, nei nebalsuoju, nei nedalyvauju
rinkimuose nebalsuoju balsuoju

== Epilepsija sergantys suauge asmenys
—Epilepsija sergantys suauge asmenys, proc.

37 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny atsakymy apie balsavima
rinkimuose pasiskirstymas (dazniai, proc.)

IS 61 nedalyvaujan¢io arba dazniau nedalyvaujan€io rinkimuose
tiriamojo, 57 jvardijo savo nedalyvavimo priezastis. 38 pav. matyti, kad
daZniausia asmeny nedalyvavimo rinkimuose prieZastis yra asmeninis
pasirinkimas. Nedalyvaujantys rinkimuose asmenys dazniau jvardijo, kad
rinkimuose nedalyvauja deél kity, nei tyrimo anketoje jvardyta, prieZasciy
(keletas asmeny nurodé¢, kad nedalyvauja dél sveikatos buklés). IS viso 7

asmenys nurodé netur¢je balsavimo teises.
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Kitos prieZastys 167 31,6

_011
-
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Netur¢jau balsavimo teisés 6
Negal¢jau dalyvauti del 7.9
susiklos¢iusiy aplinkybiy.. h 33,3
e mose " [
rinkimuose 44,4

0 10 20 30 40 50
® Balsavimuose nedalyvauju ™ DaZniau nebalsuoju, nei balsuoju

38 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny atsakymy apie nedalyvavimo
rinkimuose (Prezidento, Seimo) priezastis procentinis pasiskirstymas (N=57)

Epilepsija sergantys asmenys yra gerokai maziau aktyvis ir Kitose
politinése veiklose — 1§ 219 tiriamyjy 80 proc. (N=193) nurodé¢ per pragjusius
metus nedalyvave Kkitose politinése veiklose, pavyzdziui, mitinge,
demonstracijoje ar pikete, nepasirasé peticijos. DaZniausia nedalyvavimo
kitose politinése veiklose priezastis — asmens pasirinkimas. 39 pav. matyti, kad
asmenys, kurie buvo aktyvesni rinkimuose, aktyvesni buvo ir kitose politinése

veiklose (skirtumai statistiSkai reikSmingi).

Balsavimuose nedalyvauja 2l5 65 32,5
Dazniau nebalsuoja, nei balsuoja 95 5
Dazniau balsuoja, nei nebalsuoja 15 63,5 25

Balsuoja kiekvienuose rinkimuose I8 62.3 19,8
0% 50% 100%

m Dalyvavo mitinge, demonstracijoje, pikete, pasiras¢ peticija
Nedalyvavo mitinge (...), nes nedomina
Nedalyvavo mitinge (...), dél kity priezasCiy

39 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny dalyvavimo rinkimuose ir
kitoje politinéje veikloje procentiniai pasiskirstymai
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Vertinant politin; epilepsija serganciy asmeny pajéguma, tiriamieji
sugrupuoti j dvi kategorijas: (1) pajéguma balsuoti turintys asmenys (priskirti
asmenys, kurie balsavo kiekvienuose rinkimuose; dazniau balsavo nei
nebalsavo; dazniau nebalsavo, nei balsavo; balsavimuose nedalyvavo, kai savo
noru rinkosi nedalyvauti arba kai neturé¢jo balsavimo teisés, bet buvo iki 25 m.
amziaus®) ir (2) asmenys, turintys ribotas galimybes dalyvauti rinkimuose
(priskirti asmenys, kurie nebalsavo rinkimuose, nes nurodé neturéj¢ balsavimo
teis€s (vyresni nei 26 m. amziaus); negaléje¢ dalyvauti dél tam tikry aplinkybiy,
del kity priezas€iy nurod¢ nedalyvaujantys rinkimuose. Tokiu btidu nustatyta,
kad apie 10 proc. respondenty turi apribotas galimybes dalyvauti rinkimuose.

Socialiniam dalyvavimui jvertinti tiriamyjy buvo klausiama apie jy
dalyvavimg visuomeninése organizacijose. Kaip matyti 40 pav., didzioji dalis
tirlamyjy néra nei vienos visuomeninés organizacCijos nariai. Daugiausia
tiriamieji buvo religiniy ir baznytiniy organizacijy, sporto ir aktyviojo poilsio
bei meno, muzikos ar Svietimo organizacijy nariai, ta¢iau priklausan¢iy Sioms
organizacijoms procentas nedidelis, be to, dazniau dalyvaujama pasyviai.

Nustatyta, kad mazas tiriamyjy priklausymas visuomeninéms
organizacijoms daugiausia yra susijes su paciy asmeny pasirinkimu. 60 proc.
(N=71) asmeny, neesan¢iy nei vienos visuomenin€s organizacijos nariu,
nurodé, kad nenori biiti nei vienos organizacijos nariu, apie deSimtadalis
nurodé, kad noréty biiti kokios nors visuomeninés organizacijos nariu, bet
niekas nepakviet¢ juo tapti (N=16), nedidele¢ dalis (N=10) respondenty
nezinojo jokiy visuomeniniy organizacijy, dalis jvardijo kitas priezastis

(N=21).

%Nebalsave rinkimuose, bet esantys iki 25 m. amziaus, buvo trys tiriamieji (18, 19 ir 24 m.
amziaus); priimta prielaida, kad rinkimuose jie nedalyvavo dél savo amziaus — gali buti, kad sukakus

pilnametystei, jie dar neturéjo progos pasinaudoti rinkimy teise.
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Kitos organizacijos

Savitarpio pagalbos (savipagalbos) grupés
Vartotojy asociacijos

Humanitarinés ir labdaringos organizacijos
Profesinés asociacijos

Aplinkos i§saugojimo organizacijos
Politinés partijos

Profsajungos

Meno, muzikos ar §vietimo organizacijos
Sporto ar aktyvaus poilsio organizacijos

Religinés ir baznytinés organizacijos

HOGZmm—e 2 6
Igommey8 4,1
‘%¢8 285
o7 46 3,7
ISy r1,8
HZySm——371,8
51 2, 7
1,8
EgG 96 4
836 105 59
744 178 7.8

0% 50% 100%

m Nepriklausau = Esu pasyvus narys  ® Esu aktyvus narys

40 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny dalyvavimas visuomeninése
organizacijose, proc.

Vertinant kulttirinj asmeny dalyvavimg, tiriamyjy klausta apie jy
dalyvavima kultiirése veiklose per pra¢jusius metus. 41 pav. matyti, kad didele
dalis respondenty per praéjusius metus nedalyvavo nei vienoje nurodytoje
kultiirinéje veikloje. Daugiau nei pusé tiriamyjy per praéjusius metus nebuvo
pazitréti baleto, Sokio spektaklio ar operos (N=179), nesilanké Kino teatre
(N=136), teatre (N=154) ar koncerte (N=117). Du trecdaliai jy nesilanké
vieSojoje bibliotekoje (N=147). DaZniau tiriamieji nurodé dalyvave kultiirinése

veiklose, kurios nereikalauja finansiniy ilaidy.
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Skait¢ knygg IENZ0j6REN 21 47 14

Ziiiréjo, klausési kultiirinés programos. . BUGI8N12,3 66,4 4,5
Lankési muziejuje ar galerijoje NINNNNNGER2EE 25 109" 9
Lanké istorinj paminklg, lankési. . SN Q;ommmm 37,3 214 5

Lankési vies. bibliotekoje IIIIINNINGEN 14,1 18,6 5
Buvo koncerte mmmmms3Zmmmmmm 30,1 167 5
Buvo teatre 7S 20,5 91 5

Buvo kino teatre mmEENGIISEEEN 195 WI82m 5
Buvo pazitiréti baleto, Sokio spektaklio,.. Mg 3,2 45 9
0% 50% 100%

® Nedalyvavau ~ Dalyvavau 1-2 kartus ® Dalyvavau 3 kartus ir dazniau = NeZinau

41 pav. Epilepsija serganciy asmeny dalyvavimas kulttirinése veiklose per
praéjusius 12 mén.

Ivertinus nedalyvavimo kulttrinése veiklose priezastis, nustatyta, kad
finansinés islaidos i§ tiesy buvo viena svarbiausiy priezas¢iy: apie 30 proc.
asmeny, kurie per pragjusius metus nesilanké Kino teatre, teatre ar koncerte,
Sios veiklos buvo per brangios. Baletas, Sokio spektaklis ar opera buvo per
brangi kas penktam asmeniui, o kas ketvirto §i veikla nedomino. Apskritai
pazymétina, kad nedalyvavimo kultirinése veiklose priezastys yra labai
jvairios — be finansiniy priezasCiy ar noro stokos, dalis asmeny nurod¢ turéje
ribotg Siy veikly pasirinkimg jy gyvenamojoje vietovéje (apie 14 - 15 proc.),
dalis tiriamyjy nurodé kitas priezastis (tarp jvardyty priezasciy dazniausiai
minima prasta sveikata).

Taciau bent kartg per praéjusius metus dalyvave Siose veiklose (buvo
pazitréti baleto, Sokio spektaklio ar operos, lankési teatre, kino teatre ar
koncerte) tiriamieji tokiose veiklose aktyviau nedalyvavo dazniausiai dél laiko
stokos, antra pagal daznuma prieZastis visgi buvo finansiné (per brangu).

Kultiirinese veiklose, kuriose dalyvauti reikalinga nedidelé pinigy suma
arba mokéti uz dalyvavimg Sioje veikloje visai nereikia (pavyzdZziui,
lankymasis viesojoje bibliotekoje, istorinéje vietoje (ar istorinio paminklo
lankymas), muziejuje ar galerijoje, kulthrinés programos klausymas per
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televizijg ar radijg), tiriamyjy dazniausiai nedomino, taip pat jie daznai nurodé
kitas priezastis, nei jvardyta atsakymy sarase. Neskaite knygy per praéjusius
metus asmenys daZniausiai jomis nesidomejo, o skaite¢ — nurodé¢ dazZniau
neskaitantys dél laiko trikumo.

Analogiskas klausimas apie dalyvavimg kultirinése veiklose
naudojamas Eurobarometro tyrimo klausimyne (European Commission,
Brussels: Eurobarameter 79.2 (2013), 2014), nors negalime visiSkai sulyginti
Eurobarometro tyrimo duomeny su $io tyrimo duomenimis, tac¢iau stebétinos
tam tikros tendencijos tarp Lietuvos gyventojy ir tiriamyjy grupése.
Pazymeétina, kad ne tik tiriamieji linke nedalyvauti kultirinése veiklose —
mazas dalyvavimas kultlirinése veiklose budingas visiems Lietuvos
gyventojams. Lietuvos gyventojai ir tiriamieji linkg nesilankyti balete (ar Sokio
spektaklyje, operoje). Reikia pabrézti, kad tiriamieji dazniau nei Lietuvos
gyventojai nurodé kultiirinése veiklose nedalyvaujantys dél kity priezasciy, nei
jvardyta klausimyne. Vis délto bendros tendencijos tarp Lietuvos gyventojy ir
tirlamyjy gana panaSios — balete, teatre, kino teatre ar koncerte dazniausiai
nesilankoma dél intereso stokos, kad per brangu ar dél laiko triikumo, kitose
kultiirinése veiklose dazniau nedalyvaujama dél to, kad nejdomu, arba dél laiko
stokos.

SuskaiCiuotas bendras epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny
dalyvavimo kultiirinése veiklose suminis balas (,,0° — kai asmuo per pragjusius
metus nedalyvavo nei vienoje kultiirinéje veikloje, ir pridedama po vieng bala,
jei asmuo nurodé¢ bent karta dalyvaves kultiiringje veikloje: buvo paziiiréti
baleto, Sokio spektaklio ar operos, buvo kino teatre, teatre, koncerte, lankési
vieSojoje bibliotekoje, lanké istorinj paminkla ar lankési istoringje vietoje,
lankési muziejuje ar galerijoje. Maksimali galima baly suma — 7). Nustatyta,
kad esanCiy bent vienos visuomeninés organizacijos nariais, tiriamyjy
kulttrinio dalyvavimo balas taip pat yra aukstesnis (M=3,15, SD=2,0, N=99)
nei neesanCiy nei vienos visuomeninés organizacijos nariais (M=2,12,

SD=1,89, N=121, t=3,938, p=0,000).
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Dalyvavimo srities ir individualiy bei aplinkos veiksniy sasajos. Sasajoms
su individualiais ir aplinkos veiksniais vertinti naudotas dalyvavimo
rinkimuose rodiklis; narystés visuomeninése organizacijose rodiklis ir suminis
dalyvavimo kultarinése veiklose rodiklis.

Nustatyta, kad dalyvavimas rinkimuose statistiSkai reikSmingai susijes
su amziumi, Seimine padétimi ir iSsilavinimu. Jaunesniosiose amziaus grupése
pastebimas mazesnis dalyvavimo rinkimuose aktyvumas (42 pav.). Apie 70
proc. 51 m. ir vyresniy tiriamyjy nurodé balsuojantys kiekvienuose rinkimuose.
Mazesnis jauny epilepsija serganciy asmeny, dalyvaujanéiy rinkimuose,
skaiCius susijes su keliomis priezastimis — pirmiausia, palyginti su kitomis
amziaus grupémis, Siek tiek didesné dalis asmeny nedalyvavo rinkimuose, nes
dar neturéjo rinkimy teisés, kita vertus, Sioje amziaus grupe¢je didesnis
procentas nei Kitose amziaus grupése negaléjo dalyvauti rinkimuose dél
susikloscCiusiy aplinkybiy (gali buti, kad tai salygojo didesnis jauny asmeny
mobilumas tiek Salies viduje, tiek ir uz jos riby: jaunesni asmenys dazniau
mokosi, neretai gyvena kituose nei yra registruoti miestuose, dalis jauny
asmeny galéjo buti iSvyke ] uzsienj). Be to, mazesnis jauny asmeny aktyvumas

stebimas ir tarp Lietuvos gyventojy (zr. R. Ziliukaités (2008) tyrima).

80 69,1
60
48,1 44,9
32,8
40 79 78 8,6
16,4 18,5 16,3
20 » ! 10,2 1 0,% 14,5
% 5,6 . 5
18-30 m. 31-40 m. 41-50 m. 51 m. ir vyresni
m Balsuoju kiekvienuose rinkimuose Dazniau balsuoju, nei nebalsuoju
% DaZniau nebalsuoju, nei balsuoju Balsavimuose nedalyvauju

42 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny balsavimo rinkimuose ir
amziaus s3sajos, proc.
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Dalyvavimo rinkimuose aktyvumas skyrési tarp skirtingg Seimin¢ padétj
turin¢iy tiriamyjy. Daugiau nei ketvirtadalis nevedusiy (netekéjusiy) asmeny
nurodé nebalsuojantys rinkimuose (N=23), deSimtadalis jy nurodé dazniau
nebalsuojantys nei balsuojantys (N=11). I§ dalies didesnj nedalyvaujanciy
rinkimuose nevedusiy asmeny skaiciy galéjo lemti su tiriamyjy amZiumi susij¢
veiksniai (apie 70 proc. asmeny iki trisdeSimties mety amZziaus buvo neved¢
(netekejusios).

Tarp aukstaji iSsilavinimg jgijusiy tiriamyjy daugiau nei pusé asmeny
nurodé¢ visada dalyvaujantys rinkimuose, Siek tiek reciau rinkimuose dalyvavo
vidurinj iSsilavinimg turintys asmenys (47 proc.), taiau asmenys, turintys
zemesnj nei vidurinj iSsilavinima, buvo neaktyviis politingje srityje — du

penktadaliai (N=18) jy rinkimuose nurodé¢ i§ viso nedalyvaujantys.

Socialinio dalyvavimo sasajy su individualiais bei aplinkos veiksniais
vertinimui naudotos tokios dalyvavimo visuomeninése organizacijose rodiklio
kategorijos: (1) néra nei vienos organizacijos narys, (2) yra bent vienos
organizacijos narys (pasyvus ar aktyvus). Nustatyta, kad tiriamyjy socialinis
dalyvavimas taip pat susijgs su iSsilavinimo lygiu. Vidurinj ir Zemesnj
iSsilavinimg  jgij¢ tiriamieji dazniau nepriklausé jokiai visuomeninei
organizacijai (54 proc. zemesnj nei vidurinj ir 67 proc. Vidurinj i$silavinimg
turin€iy asmeny nebuvo nei vienos visuomeninés Organizacijos nariais. Kas
antras aukstajj iSsilavinima turintis tiriamasis dalyvavo (pasyviai ar aktyviai)
visuomeninése organizacijose.

Respondentai, esantys bent vienos visuomeninés organizacijos nariais,
buvo vidutiniskai jaunesni (M=38, SD=12,8, N=99), palyginti su nei vienai
visuomeninei organizacijai nepriklausanciais tiriamaisiais (M=41,9, SD=13,7,
N=121; t=2,171, p=0,031<0,05). Tikétina, kad jaunesni asmenys turi maziau
jsipareigojimy, pavyzdziui, jaunesni asmenys reciau yra sukiir¢ Seima, neturi
vaiky ir turi daugiau laisvo laiko jsitraukti j jvairiy organizacijy veikla nei
vyresniojo amziaus asmenys. Jauni asmenys (iki 30 m.) dazniau nei vyresniojo
amziaus tiriamieji buvo sporto ir aktyviojo poilsio organizacijy, meno,
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muzikos 1ir Svietimo organizacijy, aplinkos 1§saugojimo organizacijy,
humanitariniy ir labdaringy organizacijy nariais.

Tiriamyjy amzius buvo susijes ne tik su socialiniu, bet taip pat koreliavo
su kultariniu dalyvavimu (4 Priedo 7.2 lentel¢). Jaunesniojo amziaus asmenys
dazniau dalyvavo kultiirinése veiklose. Stjudento t testo rezultatai (4 Priedo 7.1
lentelé) rodo, kad zemesnio urbanizacijos lygio teritorijose gyvenantys
asmenys reCiau dalyvavo kultirinése veiklose, palyginti su mieste
gyvenancCiais respondentais. Auk$tgjj iSsilavinimg turintys respondentai
dazniau dalyvavo kultirinése veiklose, nei Zemesnj iSsilavinimg turintys
asmenys. Neturintys vaiky tiriamieji dazniau lankési kultiirinése veiklose,

palyginti su vaiky turinciais tiriamaisiais.

Dalyvavimo srities ir ligos veiksniy sgsajos. Jdomu tai, kad su dalyvavimo
sritimis yra susij¢ nedaug ligos veiksniy. Balsavimas rinkimuose statistiSkai
reik§mingai nebuvo susijes nei su vienu ligos veiksniu. Socialinis tiriamyjy
dalyvavimas skyrési tarp gretutinémis ligomis serganciy asmeny ir skirtingus
priepuoliy tipus patirianc¢iy tiriamyjy. Tiriamieji, kurie sirgo tik epilepsija,
buvo aktyvesni kalbant apie priklausymg visuomeninéms organizacijoms nei
bent viena gretutine liga sergantys respondentai. Kad néra nei vienos
visuomenings organizacijos nariai, nurodé beveik pusé tik epilepsija serganciy
asmeny (N=62), tuo tarpu tarp serganc¢iy bent viena gretutine létine liga tokiy
buvo beveik du trec¢daliai (N=59). Tik epilepsija sergantys suauge asmenys
taipogi dazniau dalyvavo kultiirinése veiklose, palyginti su serganciais
gretutinémis ligomis (Zr. 4 Priedo 7.1 lentelg). Spirmano koreliacijos (4 Priedo
7.2 lentelé) rodo, kad kuo jaunesniame amziuje asmuo susirgo epilepsija, tuo
daZniau jis dalyvavo ir kulttirinése veiklose.

Paprastus zidininius priepuolius ir generalizuotus (toninius-kloninius,
absansas) priepuolius patiriantys asmenys Sick tiek dazniau nurodé esantys
bent vienos visuomeninés organizacijos nariai (nariais nebuvo 48 proc.

paprastus zidininius priepuolius ir 56 proc. generalizuotus priepuolius
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patiriantys asmenys, tuo tarpu kai tarp kito tipo priepuolius patirian¢iy asmeny

nei vienai visuomeninei organizacijai nepriklausé per 60 proc. asmeny).

Dalyvavimo srities sasajos su asmens pajamomis ir funkcionavimu kitose
gyvenimo kokybés srityse. Kultlrinis dalyvavimas silpnai neigiamai
koreliavo su stigmos lygiu: neryskia stigma jauciantys tiriamieji taip pat turéjo
didesnj dalyvavimo kultirinése veiklose balg (4 Priedo 7.2 lentelé).
Balsuojantys per rinkimus tiriamieji jauté maziau ryskig stigma, palyginti su
nebalsuojanciais per rinkimus tiriamaisiais (4 Priedo 7.3 lentelé).

Emocinés savijautos lygio rodiklis koreliavo su kultiirinio dalyvavimo
rodikliu (4 Priedo 7.2 lentel¢) — kuo didesnj kultiirinio dalyvavimo balg tur¢jo
tirlamasis, tuo jo emociné savijauta buvo geresné (arba atvirksc¢iai, kadangi
koreliacija nerodo rysio krypties). Nustatyta, kad politinis dalyvavimas nebuvo
statistiSkai reik§mingai susijes su emocings savijautos lygiu, ta¢iau neesanciy
nei vienos visuomeninés organizacijos nariais tirilamyjy emocin€s savijautos
rodiklis buvo Zemesnis (M=3,21, SD=0,98, N=59), palyginti su priklausanciais
bent vienai visuomeninei organizacijai (M=3,61, SD=0,79, N=40, t=-2,168,
p=0,033).

Bendros sveikatos biiklés rodiklis siejosi tik su kultGriniu asmeny
dalyvavimu — geresn¢ bendrg sveikatos biikle turintys tiriamieji turéjo ir
aukstesnj kultiirinio dalyvavimo balg (4 Priedo 7.2 lentele).

Papildomai vertintos asmeny dalyvavimo srities ir asmens turimos
(ne)galios priimti sprendimus sgsajos. Nustatyta, kad tiriamyjy (ne)galios
priimti sprendimus rodiklis buvo susijes tiek su kulttriniu, tiek su politiniu
dalyvavimu: didesn¢ galig spresti turintys asmenys taip pat dazniau dalyvavo
kultiirinese veiklose (4 Priedo 7.2 lentel¢). Dazniau arba niekada
nebalsuojantys rinkimuose turéjo mazesne galig priimti sprendimus, palyginti
su balsuojanciais respondentais (4 Priedo 7.3 lentel¢). Tokie tyrimo rezultatai
gali byloti apie tai, kad tirtamyjy funkcionavimas dalyvavimo srityje gali biti

salygotas kity asmeny sprendimy.
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Tikétasi, kad dirbantys asmenys geriau funkcionuos dalyvavimo srityje
nei nedirbantys. Tyrimu nustatyta, kad dirbantys asmenys dazniau dalyvavo
kultirinése veiklose ir buvo aktyvesni politinése veiklose: dirbanciy
respondenty kultirinio dalyvavimo balas buvo aukStesnis, palyginti su
nedirban¢iy ((neturiniais uzimtumo pajégumo bei turinciais uzZimtumo
pajéguma, bet nedirbanciais) (4 Priedo 7.1 lentel¢)). Taip pat tarp dirbanciy
tiriamyjy du kartus maziau buvo visisSkai nebalsuojanc¢iy asmeny (10,6 proc.),
palyginti su nedirbanciais asmenimis (24 proc.). Uzimtumo pajégumas nebuvo
susijes su socialiniu dalyvavimu.

Kultiirinis dalyvavimas taip pat Siejosi Su tiriamyjy asmeninémis
pajamomis. Didesnes asmenines pajamas turintys respondentai taip pat dazniau

dalyvavo kulttirinése veiklose (4 Priedo 7.2 lentelé).

Dalyvavimo srities veiksniai. Dalyvavimo sri¢iai skaiCiuotos regresinés
analizés pateiktos 5 Priedo 6 skyriuje. Pabréztina, kad kuo geresné asmeny
emociné savijauta ir didesnés pajamos, tuo kultiirinio aktyvumo lygis didesnis;
esant mazesnei galiai priimti sprendimus ir didéjant amziui, kultiirinio
aktyvumo lygis mazeéja. Stipriausig poveikj kultliriniam dalyvavimui turi
emocinés savijautos lygis ir (ne)galia priimti sprendimus. Tuo tarpu
socialiniam asmeny dalyvavimui lemiamg jtakg turi asmens iSsilavinimas —
aukstasis iSsilavinimas beveik du kartus padidina tikimybe, kad asmuo bus
bent vienos visuomeninés organizacijos narys, taip pat didele jtaka socialiniam
dalyvavimui turi emociné savijauta. Sudarytas logistinés regresijos modelis
netiko politiniam tiriamyjy dalyvavimui prognozuoti, ta¢iau primintina, kad
patys tiriamieji dazniausia nedalyvavimo rinkimuose priezastimi jvardijo savo

pasirinkima.

Apibendrinant epilepsija serganciy suaugusiy asmeny politinj,
socialinj ir kultiirinj dalyvavima, matyti, kad asmenys yra zZymiai aktyvesni
politinéje srityje — dalyvauja rinkimuose, nors ir juose dalyvauja gana vangiai.
Socialinése ir kultiirinése veiklose dalyvaujama dar maziau. Politinis ir
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socialinis dalyvavimas dazniau yra nulemtas asmeninio apsisprendimo, Kita
vertus, tyrimas parodé¢, kad aukstesnis iSsilavinimas ir gera emociné savijauta
yra lemiami socialinio dalyvavimo veiksniai. Epilepsija serganciy asmeny
dalyvavimas kultiirinése veiklose yra lemiamas kity veiksniy nei socialinis ar
politinis dalyvavimas. Kultiiriniam dalyvavimui yra svarbi finansiné padétis,
taCiau lemiama jtaka, be asmens pajamy, turi geresné emociné savijauta, O
vyresnysis amzius ir mazéjanti galia priimti sprendimus maZina asmeny

kultiirinio dalyvavimo tikimybe.

3.8 Socialiniy rysiy sritis.

Epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny socialiniy rySiy sritis apima individo
gebéjimag gyventi su Kitais asmenimis: uzmegzti artimus santykius, juos
palaikyti, pasitikéjimg kitais asmenimis. Epilepsija serganéiy suaugusiy
asmeny pajégumas uzmegzti ir palaikyti socialinius santykius vertintas
matuojant asmeny galimybes gauti ir suteikti pagalbg (gauta pagalba, pagalbos
suteikimas kitam bei tur¢jimas su kuo aptarti asmeninius ir intymius reikalus
leidzia apciuopti Santykiy su kitais Zzmonémis kokybe ir epilepsija serganciy
asmeny pasitikéjimo kitais lygj), taip pat vertintas asmeny geb€jimas uzmegzti
ir palaikyti tarpasmeninius santykius.

Epilepsija serganciy asmeny santykiy sritis mokslinéje literattiroje yra
minima kaip viena i problemiskiausiy sri¢iy. Siuo tyrimu nustatyta, kad kas
antras epilepsija sergantis asmuo gyvena be partnerio (N=115), kas trecias
asmuo yra nevedes (netekéjusi) (N=82), o kas septintas asmuo yra turéjes
partnerj, taciau dabar gyvena be jo (12 proc. visy tiriamyjy yra iSsiskyre, 3
proc. — nasliai(-¢s). Kaip matyti 43 pav. pateiktame tiriamyjy ir Lietuvos

gyventojy Seiminés situacijos grafiniame vaizde®®, tiriamieji daZniau nei

% 43 pav. Epilepsija sergantys asmenys, kurie nurodé esantys nevede (netekéjusios) ar
gyvenantys kartu nesituokus, pakliuvo j atsakymy kategorija ,,Negyvena santuokoje®. Taip pat reikia
pazymeéti, kad skiriasi epilepsija serganciy suaugusiy asmeny ir Lietuvos gyventojy amziaus grupés —

epilepsija serganciy asmeny tyrime dalyvavo asmenys nuo 18 m. amziaus, Lietuvos gyventojy
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Lietuvos gyventojai negyveno santuokoje — kas antras tiriamasis vyras buvo
nevedes, tuo tarpu tarp Lietuvos gyventojy santuokoje negyveno tik daugiau
kaip trecdalis vyry, moterys tirlamyjy grup¢je taip pat daZniau buvo

netekéjusios, palyginti su moterimis Lietuvos gyventojy grupéje.

60 51,3 52,5
28 ; 36,9 39,1 40 :
26,8 7
s fon E
20 % I % 145, 118, 15,5
10 o ! 43 l 25
Negyvena Vedes/ iStekéjusi  ISskiskyres (-usi) Naslys (-¢)
santuokoje
#z ESSA* Moteris ESSA* Vyras
® Lietuvos gyventojai** Moteris Lietuvos gyventojai** Vyras

* Epilepsija sergantys suauge asmenys, ** Lietuvos gyventojai (15 m. ir vyresni asmenys.
Saltinis: Moterys ir vyrai Lietuvoje 2014, 2015)

43 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny ir Lietuvos gyventojy Seiminé
padétis, proc.

Daugiau nei ketvirtadalis respondenty turi ribotas galimybes
socialiniams rySiams palaikyti — Sie tiriamieji nurodé nesusitinkantys su
draugais, pazjstamais ir bendradarbiais pasikalbéti, iSgerti ar pavalgyti bent
vieng kartg per ménesj (44 pav.); dazniausios priezastys yra 1éSy stygius ir
draugy trukumas. De¢l 1éSy stygiaus socialiniai kontaktai su draugais,
paZjstamais ir bendradarbiais yra apriboti 9 proc. (N=19) tiriamyjy. IS
penktadalio tiriamyjy, nurodziusiy, kad su draugais, pazjstamais ir
bendradarbiais nesusitinka dél kity priezas¢iy, 32 asmenys Sias prieZastis
jvardijo taip: dazniausia riboty susitikimy su draugais priezastis buvo draugy

netur¢jimas (N=12), dalis asmeny nurodé nenorintys susitikti (jiems nejdomu)

statistika pateikiama asmenims nuo 15 m. amziaus. Tadiau toks amziaus skirtumas gali lemti tik

didesnj negyvenanciy santuokoje Lietuvos gyventojy skaiéiy.
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(N=8), kad neturi laiko ar néra progy (N=8) ir tik 4 asmenys nurodé, kad

nesusitinka su draugais ar pazjstamais d¢l prastos sveikatos.

Susitinka su savo draugais, pazjstamais ar
bendradarbiais pasikalbéti, iSgerti ar pavalgyti bent
vieng kartg per ménes]

80 70,3

60

40

21,0
20 8,7
: = N
Taip, susitinka Nesusitinka, dél Nesusitinka, dél kity
finansiniy priezasc¢iy priezasciy

44 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny atsakymy apie susitikima su
draugais procentiniai pasiskirstymai

Asmeny galimybés teikti ir prasyti pagalbg vertinimas rodo ne tik
tiriamojo psichologiSkai ir socialiai paremiancig artimiausig aplinka, taiau
leidzia apCiuopti ir jy pasitikéjimg aplinkiniais. 45 pav. matyti, kad didzioji
dalis tiriamyjy (N=187) turi galimybe, prireikus pagalbos, kreiptis |
artimuosius, draugus ar kaimynus, taip pat turi su kuo aptarti asmeninius ir
intymius reikalus, tac¢iau patys néra linke suteikti kitiems pagalbos. Visgi
atkreiptinas démesys ] tai, kad 15 proc. asmeny neturi asmens, kuriuo galéty
pasitikéti ir patikéti jam savo asmenines ir intymias problemas. Galintys
praSyti pagalbos nurodé lengviau iSdrjstantys uzmegzti ir palaikyti naujus
santykius (M=4,34, SD=1,92, N=186) nei nurodg, kad pagalbos prasyti negali,
ar nezino, ar gali praSyti pagalbos (M=3,56, SD=1,90, N=32, t=-2,133,
p=0,034<0,05).
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Prireikus pagalbos gali ~ Per paskutinius 6 mén. Turi su kuo aptarti
praSyti giminai€io, draugo suteikét pagalbg kitam  asmeninius ir intymius
ar kaimyno reikalus

mTaip ®Ne = Nezinau

45 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny galimybiy gauti, suteikti
pagalba vertinimas ir tur¢jimas su kuo aptarti asmeninius ir intymius reikalus,
proc.

Trys ketvirtadaliai asmeny, turiniy su kuo aptarti asmeninius ir
intymius reikalus, susitinka su draugais, pazjstamais ar bendradarbiais bent
karta per ménesj, o tarp neturinCiy su kuo aptarti asmeninius reikalus buvo
pusantro karto maziau. Tarp neturinCiy su kuo aptarti asmeniniy reikaly kas
ketvirtas asmuo nurod¢é nesusitinkantis su draugais d¢l 1esy stygiaus.

Tiriamiesiems sudétinga uzmegzti nauja draugyste: tik per ketvirtadalj
respondenty (29 proc., N=62) nurode, kad jiems lengva arba labai lengva
uzmegzti naujg draugyste ar palaikyti ja (ne darbo vietoje). Stjudento t testo
rezultatai rodo, kad turintys su kuo aptarti asmeninius ir intymius reikalus
zZymiail geriau vertino savo galimybes uzmegzti ir palaikyti naujga draugyste
(M=4,52, SD=1,837, N=177), palyginti su neturinCiais su kuo aptarti intymiy ir
asmeniniy reikaly (M=2,82, SD=1,800, N=34, t=4,946, p=0,000<0,05).

Socialiniy rySiy srities ir individualiy bei aplinkos veiksniuy sasajos. Tyrimu
nustatyta, kad respondenty Seiminé padétis skyrési tarp ly¢iy, amziaus grupiy,
vaiky skaiciaus ir jgyto iSsilavinimo lygio.

Lytis buvo susijusi tik su Seimine padétimi, statistiSkai reikSmingy
sgsajy su kitais socialiniy rysiy srities rodikliais nenustatyta. Tarp motery buvo

du kartus daugiau partnerio dél skyryby ar mirties neturin¢iy asmeny, palyginti
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su vyry grupe (atitinkamai 19 proc. ir 9 proc.); (tarp naSlaujanéiy tiriamyjy
visos buvo moterys (N=6), iSsiskyrusiy gretose taip pat dominavo moterys).

Seiminé tiriamyjy padétis skyrési  atskirose amziaus grupése.
Jaunesniosiose amziaus grupése didele dalj sudaré nevede (netekéjusios)
tiriamieji: 18-30 m. amziaus grupéje tokiy buvo 70 proc. (N=43), 31-40 m.
amziaus grupéje — 43 proc. (N=23), daugiau nei pusé vyresnioj0 amziaus
tiriamyjy (41-50 m. ir 51 m. ir vyresniy) gyveno su partneriu, tafiau
pastarosiose amziaus grupése ketvirtadalis tiriamyjy jau yra iSsiskyre ar
naSlaujantys. Gyvenantys su partneriu tiriamieji ar dél skyryby ir mirties
parterio neturintys respondentai daZniausiai tur¢jo vaiky (atitinkamai 85 proc.
ir 80 proc.).

Su Seimine padétimi taip pat susijes i$silavinimo lygis. Kaip matyti 46
pav., gyvenanciy su partneriu asmeny procentas kyla didéjant iSsilavinimo
lygiui. Penktadalis vidurinj ir aukstaji neuniversitetinj iSsilavinimg turinéiy
asmeny partnerio netur¢jo del skyryby ar mirties. PaZymeétina, kad partner]
sunkiau sekasi i$laikyti vidurinj i$silavinimg turintiems asmenims, — kas antras

18siskyres asmuo turéjo vidurinj i§silavinima.

Aukstasis universitetinis
et 315 25 60
1Ssilavinimas
Aukstasis neuniversitetinis 245 204 551
i$silavinimas ' '
Vidurinis i$silavinimas 8651212 42 4
Zemesnis nei vidurinls gy gy 36,4
iSsilavinimas
0% 20% 40% 60% 80% 100%
= Nevedes/ netekéjusi Gyvena be partnerio (iSsiskyre, mirgs)

Gyvena su partneriu ((ne) susituoke)

46 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny issilavinimo lygio ir Seiminés
padéties procentiniai pasiskirstymai

Koreliaciné analizé rodo, kad kuo tiriamieji yra jaunesni, tuo jiems

lengviau uzmegzti naujg draugyste ir palaikyti ja ne darbo vietoje. Aukstesnj
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i§silavinimg turintiems respondentams naujg draugyste uzmegzti taip pat buvo
lengviau (koreliacijos rezultatai pateikiami 4 Priedo 8.1 lenteléje). Stjudento t
testas parodé, kad naujus santykius uzmegzti ir palaikyti lengviau yra mieste
gyvenantiems respondentams nei zemesnio urbanizacijos lygio teritorijose

gyvenantiems asmenims (4 Priedo 8.2 lentelé).

Socialiniy rySiy srities ir ligos veiksniy sasajos. Atlikta socialiniy rysiy
srities rodikliy sgsajy su ligos veiksniais analizé parodé, kad su Seimine
padétimi ir asmeny galimybémis uzmegzti ir palaikyti naujg draugyste buvo
susije tik keletas ligos veiksniy. Su Seimine padétimi siejosi tik gretutiniy ligy
rodiklis ir epilepsijos pradzia, o su geb¢jimu uzmegzti nauja draugyste ir ja
palaikyti buvo susijgs tik epilepsijos priepuoliy daznumas.

Nustatyta, kad bent viena gretutine létine liga sergantys tiriamieji du
kartus daZzniau gyveno be partnerio d¢l skyryby ar naSlystés (22 proc., N=20)
nei tik epilepsija sergantys asmenys (10 proc., N=13). Tokie tyrimo rezultatai
i§ dalies gali buti sietini su amZziumi, nes vyresniajame amziuje daZniau
sergama gretutinémis ligomis, be to, vyresniagjame amziuje didesné tikimybé
prarasti partnerj dél mirties.

Tyrimo rezultatai taip pat rodo, kad nevedusius (netekéjusias)
respondentus pirmas epilepsijos priepuolis iStiko jaunesniajame amZiuje
(M=13,6, SD=10,7), palyginti su vedusiais (iStekéjusiomis) tiriamaisiais
(M=27,7, SD=16,1, t=-6.422, p=0,000<0,01). Nustatyta, kad retesnius
priepuolius patiriantiems asmenims lengviau uzmegzti naujg draugyste ir ja
palaikyti (ne darbo vietoje) (4 Priedo 8.1 lentel¢). Tikétina, kad daznesnius

priepuolius patiriantys asmenys patys vengia kontakty su zmonémis.

Socialiniy rySiy srities ir asmeniniy pajamy bei funkcionavimo Kkitose
gyvenimo kokybés srityse sasajos. Nustatyta, kad ryskesn¢ stigma jauciantys
asmenys taip pat sunkiau galéjo uzmegzti nauja draugyste ir ja palaikyti bei
atvirksciai (4 Priedo 8.1 lenteléje). Stigmos lygis taip pat skyreési tarp skirtingg
Seiming padét] turinciy asmeny. Partnerio dél skyryby ar mirties neturinciy
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tirlamyjy stigmos lygis buvo aukstesnis, palyginti su tiriamyjy, gyvenanciy su
partneriu (susituokusiy ar nesituokusiy), taip pat nevedusiy (netekéjusiy)
asmeny stigmos lygiu (zr. 4 Priedo 8.3 lentelg).

Tiriamieji nurodé, kad geréjant jy bendrai sveikatos biklei jie lengviau
galintys uzmegzti nauja draugyste ir ja palaikyti (4 Priedo 8.1 lentele¢). Bendra
sveikatos buklé buvo geresné tarp nevedusiy (netekéjusiy), palyginti su be
partnerio dél skyryby ar mirties gyvenanciais tiriamaisiais; iSsiskyrusiy ir
naslaujan¢iy asmeny bendra sveikatos buklé taip pat buvo prastesné uz vedusiy
(iStekéjusiy) asmeny bendrg sveikatos biikle (zr. 4 Priedo 8.3 lentele).

Aukstesn] emocinés savijautos lygj turéje tiriamieji taip pat galéjo
lengviau uzmegzti ir palaikyti draugyste (4 Priedo 8.1 lenteléje). Asmenys,
kurie buvo nevede (netekéjusios), nurodé esantys geresnés emocinés
savijautos, palyginti su issiskyrusiais ar naSlaujanciais tiriamaisiais; pastaryjy
emociné savijauta buvo prastesné ir uz su partneriu gyvenanciy respondenty
emocing savijautg (Zr. 4 Priedo 8.3 lentelg).

Analizuojant duomenis, taip pat vertinta, kaip asmeninés pajamos yra
susijusios su socialiniy rySiy sritimi. Nustatyta, kad asmeninés pajamos
susijusios tiek su Seimine asmeny padétimi, tiek ir su tiriamyjy gebéjimu
uzmegzti ir palaikyti naujg draugyste. Stjudento t testo rezultatai rodo, kad su
partneriu gyvenantys tiriamieji turi aukStesnes asmenines pajamas, palyginti su
asmenimis, kurie gyvena be partnerio (yra nevede, iSsiskyre, jy partneris mires)
(Zr. 4 Priedo 8.3 lentele). Koreliaciné analizé rodo, kad aukStesnes asmenines
pajamas turintys tiriamieji nurodé lengviau galintys uzmegzti ir palaikyti nauja
draugyste (zr. 4 Priedo 8.1 lentelg). Tokie tyrimo rezultatai rodo, kad
socialiniams rySiams megzti ir palaikyti asmeny turimi iStekliai yra vieni i§
svarbesniy veiksniy. Asmeniniy pajamy jtakg santykiams patvirtino ir

regresinés analizés rezultatai.

Socialiniy rySiy srities veiksniai. Regresinés analizés rezultatai (5 Priedo, 7
skyrius) rodo, kad turintiems vaiky epilepsija sergantiems Suaugusiems

asmenims tikimybé gyventi su partneriu padidéja 11 karty, didesnés pajamos
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taip pat didina tikimybe gyventi su partneriu (5 Priedas, 7.2 lentelé). Tarp
daznus priepuolius patirianéiy asmeny, be vaiky turéjimo ir didesniy asmeniniy
pajamy, gyvenimui su partneriu lemiamga jtaka turi iSsilavinimas — aukstasis
iSsilavinimas tikimybe daznus priepuolius patiriantiems asmenims gyventi su
partneriu padidina daugiau nei 5 kartus (5 Priedo, 7.4 lentelé). ISsilavinimas
lemiamg vaidmenj atlieka ir tiriamyjy galimybei uzmegzti naujg draugyste.
Asmeny negebé¢jimg uzmegzti naujg draugyste mazina jgytas auksStesnio
i§silavinimo lygis, geréjanti emociné savijauta, tuo tarpu gyvenimas Zemesnio
urbanizacijos lygio teritorijoje tikimybe, kad asmeniui bus sunkiau uzmegzti
naujus santykius, didina daugiau nei du kartus (zr. 5 Priedo, 7.6 lentelg).
Remiantis $iais tyrimo rezultais, galima daryti iSvada, kad epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny socialiniy santykiy kiirimui ir palaikymui lemiamg jtaka

daro ne ligos, taciau individualis ir aplinkos veiksniali.

Apibendrinant socialiniy rySiy sritj, galima teigti, kad epilepsija
sergantys suaug¢ asmenys patiria sunkumy uzmegzdami naujus santykius, taip
pat savo santykius sutvirtindami santuoka. Tik kas antras epilepsija sergantis
suauges asmuo gyvena su partneriu, susituokusiy asmeny procentas yra kur kas
Mazesnis nei tarp Lietuvos gyventojy. Nors daugumos epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny aplinkoje yra Zmoniy, kuriy jie gali praSyti pagalbos bei
pasikalbéti intymiomis ir asmeninémis temomis, taciau tik trecdalis epilepsija
serganciyjy lengvai gali uZmegzti nauja draugyste. Tyrimo rezultatai parode,
kad asmeny socialiniy rySiy srities rodikliai buvo daugiau susij¢ su
individualiais ir aplinkos nei su ligos veiksniais, tafiau prastesnis
funkcionavimas socialiniy rySiy srityje taip pat siejosi ir su rySkesne stigma,
prastesne bendra sveikatos biikle, blogesne emocine savijauta ir mazesnémis
asmeninémis pajamomis. Biitent epilepsija serganciy suaugusiy asmeninés
pajamos ir vaiky skaicius vaidina lemiamg vaidmenj gyvenimui su partneriu;
daznus epilepsijos priepuolius patiriantiems asmenims tikimybe gyventi su
partneriu, be aukstesniy pajamy ir vaiky turéjimo, didino aukstasis i$silavinimo
lygis. Tafiau mazesnéms galimybéms uzmegzti nauja draugyste epilepsija
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serganCiy suaugusiy asmeny pajamos lemtingos jtakos netur¢jo — Cia yra
svarbu gyvenimas zemesnio urbanizacijos lygio teritorijoje, prastesnis

1§silavinimas ir blogesné emociné savijauta.

3.9 Jausmuy ir emocijy sritis

Pajégumy prieigoje jausmy ir emocijy sritis dazniausiai suprantama remiantis
M. Nussbaum (2007:76-78), kuri akcentuoja asmeny galimybe myléti ir biti
mylimam, ilgétis, sielvartauti, pykti, taip pat pabrézia asmeny laisvge nuo
neigiamy emocijy. Tyrime vertintas asmeny gebéjimas iSreikSti emocijas bei
asmeny emocin¢ savijauta, kuri leidZia apCiuopti asmeny turimg laisve Nnuo
neigiamy jausmy ir emocijy.

Tyrimu nustatyta, kad epilepsija sergantiems asmenims néra lengva
iSreiksti jausmus ir emocijas. Kaip matyti 47 pav., lengva ir labai lengva
iSreiksti ir parodyti jausmus bei emocijas yra tik 29 proc. (N=64) tiriamyjy.
Vidutinis visos grupés lengvumo iSreiksSti jausmus ir emocijas balas tesiekia
4,28 (i§ 7 baly). IS viso du penktadaliai tiriamyjy (N=89) nurodé, kad jiems
lengviau nei sunku iSreik§ti jausmus ir emocijas (sujungtos atsakymy

kategorijos, paveiksle esancios j desing nuo ,,daugiau lengva, nei sunku®).

30 27,9

2 17,4

20 '

15 13,2 13,7 11,4 11,9
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- || || - || || ||
Labai Sunku Daugiau Neisunku, Daugiau Lengva Labai
sunku sunku, nei nei lengva lengva, nei lengva
lengva sunku

47 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gebejimo iSreiksti ir parodyti
jausmus ir emocijas procentiniai pasiskirstymai
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Laisvei nuo neigiamy emocijy vertinti naudojama emocinés savijautos
skalé (Zr. 3 Priedas, 88 klausimas). Paskaiciavus kiekvieno emocinés savijautos
skalés teiginio vidurkius, nubraizyta diagrama, pateikta 48 pav., kuri rodo
respondenty emocinés savijautos skalés teiginiy atsakymy vidurkiy
pasiskirstymg. Arciau vidurio esantys taskai rodo prastesne tiriamyjy emocing
savijautg, arciau grafiko iSorés matomi taSkai rodo geresn¢ respondenty
emocing savijautg. 48 pav. matyti, kad per praéjusias dvi savaites tiriamieji
maziausiai jauté géda dél epilepsijos ir nerimavo dél kity nuomonés ar jautési
vieni$i. Tyrimo rezultatai rodo, kad respondentai gana retai jautési laimingi,
aktyvis ir energingi, rams ir atsipalaidave; dazniau jauté jtampg ir nerimavo,

kad gali patirti priepuolj vie$ojoje vietoje.

Paaiskinimas:

A — Jauciu baime, kad bet kada
galiu patirti priepuolj

B - JauCiu nerimg, kad galiu
patirti priepuolj vieSai

C — Jauciu géda, kad sergu
epilepsija

D — Jaudiu baime¢, kad galiu
susizeisti priepuolio metu

E — Jauciu nerima, dél to, ka apie
mane galvoja Kiti

F — Jauciausi litidnas ir prislégtas
G — Jauciausi ypac jsitempes

H — Jauciausi vieniSas

| — Jauciausi laimingas

J — JauCiausi aktyvus ir
energingas
K — JauCiausi ramus ir
atsipalaidaves

Pastaba: linijoms artéjant link grafiko iSorés, asmens emociné savijauta geréja, t. Y., jei
jausmas teigiamas, ar¢iau grafiko iSorés esantis taskas rodo geresng emocing savijauta, jei
jausmas neigiamas, pvz., baimé, tai ar¢iau iSorés esantis taskas rodo, kad asmuo yra laisvas
nuo $io neigiamo jausmo, pPVZ., nejaucia baimeés, gédos.

48 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny emocinés savijautos skalés
teiginiy vidutiniy baly pasiskirstymas
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Apskaiciuotas emocinés savijautos lygis rodo, kad vidutiniSkai savo
emocing savijautg tiriamieji vertina 3,25 balo. Suskirscius emocinés savijautos
lygio rodiklj j tris kategorijas: (1) bloga emociné savijauta (2,4 ir Zemesnis
emocinés savijautos lygio balas), (2) vidutiné (emocinés savijautos lygis
svyruoja nuo 2,5 iki 3,5 baly) ir (3) geresné uz viduting emocin¢ savijauta (3,6-
5 balai), nustatyta, kad beveik tre¢dalis (32 proc.) respondenty turi viduting
savijauta, kas ketvirto tirilamojo emociné savijauta bloga ir 43 proc. tirlamyjy

emociné savijauta buvo geresné uz viduting.

Jausmy ir emocijy srities ir individualiy bei aplinkos veiksniuy sasajos.
Tyrimu nustatyta, kad vyrai, mieste gyvenantys asmenys, neturintys vaiky ir
turintys aukstajj iSsilavinimg turéjo aukstesnj emocinés savijautos lygio balus
(Stjudento t testo rezultatai pateikiami 4 Priedo 9.1 lenteléje). 49 pav. matyti,
kad prasCiausia emocinés savijautos lygio balg turi zemg iSsilavinima jgije
tiriamieji, turintys vaiky bei Zemesnio urbanizacijos lygio teritorijoje

gyvenantys respondentai.
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49 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny emocings savijautos lygio ir
individualiy bei aplinkos veiksniy sasajos (vidurkiai ir standartiniai nuokrypiai)

Tyrimu nustatyta, kad su partneriu gyvenantys tiriamieji ir nevede

asmenys geriau emociskai jautési, palyginti su i$siskyrusiais ar naslaujanciais
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respondentais. Kas antras nevedgs (netekéjusi) tiriamasis (N=42) ir 47 proc. su
partneriu gyvenanéiy respondenty (santuokoje ar nesusituokus, N=48) buvo
geresnes nei vidutinés emocinés savijautos, taciau tarp partnerio de¢l skyryby ar
mirties neturinciy asmeny geresnj nei vidutinj emocinés savijautos lygj turéjo
tik 12 proc. tiriamyjy (N=4). Siuos skirtumus taip pat patvirtina 50 pav.
pavaizduoti Kruskalo Voliso testo, rodancio emocinés savijautos lygio ir
Seiminés padéties skirstiniy skirtumus (y? (4)=15,199, p= 0,004 <0,05),
rezultatai.

Gyvena kartu nesituoke —me———————————— | 2 74
Naslaujantys mss—— 59 58
I$siskyre m————— 73 61
Vedg (iStekéje) mmmms— ] 137
Nevede, netekéje  m—————————sss——f9 09

0 20 40 60 80 100 120

50 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny emocinés savijautos lygio ir
Seiminés padeéties vidutiniai rangai

Kruskalo Voliso testas parodé, kad yra statistiSkai reik§Smingi skirtumai
tarp emocinés savijautos lygio ir amziaus skirstiniy (x?(3)=19,306,
p=0,000<0,05). Emocinés savijautos lygio vidutiniai rangai labiausiai skyrési
tarp 18-30 m. amziaus ir 51 m. ir vyresniy asmeny (Zr. 51 pav.). Rysj tarp
amzZiaus ir emocings savijautos lygio patvirtina ir vidutinio stiprumo neigiama

Spirmano koreliacija (r=-0,261, N=220, p=0,000<0,01).

51 m. ir vyresni IR 94,66
41-50 m. S 05 72
31-40 m. P 107,08

18-30 m. I 89, 92

0 20 40 60 80 100 120 140

51 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny emocinés savijautos lygio ir
amziaus vidutiniai rangai
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Jausmy ir emocijuy srities ir ligos veiksniy sasajos. Tyrimo rezultatai rodo,
kad emociné savijauta yra glaudZziai susijusi su ligos veiksniais: emocinés
savijautos lygio rodiklis buvo susijes su didZigja dauguma ligos veiksniy.

52 pav. akivaizdu, kad gretutinés ligos siejasi su blogesne tiriamyjy
emocine biukle, kaip ir susizalojimo priepuolio metu istorijos turéjimas bei bet
kuriuo metu patiriami epilepsijos priepuoliai. Stjudento t testo rezultatai
pateikiami 4 Priedo, 9.1 lenteléje. Tikétina, kad emociné savijauta yra susijusi
su ligos matomumu ir nuspé&jamumu. Kai priepuoliai patiriami bet kuriuo paros
metu, epilepsija tampa maZiau nuspé€jama, be to, dar esant tikimybei susizaloti
priepuolio metu, liga yra labiau matoma aplinkiniams, o tai gali sglygoti ir

prastesng emocing savijauta.
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valanda po
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52 Pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny emocinés savijautos lygio ir
ligos veiksniy sasajos (vidurkiai ir standartiniai nuokrypiai)

Emocinés savijautos lygis néra statistiSkai reikSmingai susijgs su
priepuoliy tipu, ta¢iau 53 pav. matyti, kad priepuoliy daznumas yra svarbus
emocings tiriamyjy buklés veiksnys. Retéjant priepuoliams, geréja tiriamyjy
emociné Ssavijauta (tai patvirtina Spirmano koreliacija (r=-0,260, N=218,
p=0,000<0,01).
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Nuo vieno priepuolio per savaite iki

keliy priepuoliy per diena 39.5 26 SR
Vienas ar keli priepuoliai per ménesj 31,4 29,4 39,2
1-5 prlepuollgl per paskutinius 6 211 316 474
meénesius
Nebuvo prlepuolu} per paskutinius 6 119 343 53,7
meén.
0 20 40 60 80 100

Bloga emociné savijauta
Vidutiné emociné savijauta

Geresné nei vidutiné emociné savijauta

53pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny emocinés savijautos lygio ir
priepuoliy daZznumo sgsajos, proc.

Jausmy ir emocijy srities ir asmeniniy pajamy bei funkcionavimo Kkitose
gyvenimo kokybés srityse sasajos. Tyrimu nustatyta, kad tiriamyjy emociné
savijauta susijusi tiek su individualiais, aplinkos, tiek su ligos veiksniais.
Papildomai siekta jvertinti, kaip tiriamyjy emociné buklé siejasi su bendra
sveikatos biikle, stigmos lygiu, asmeny uzimtumu ir turimomis asmeninémis
pajamomis.

Spirmano koreliacijos rezultatai rodo, kad aukstesnj bendros sveikatos
buklés rodiklio balg turintys asmenys taip pat tur¢jo ir aukStesnj emocinés
savijautos lygio balg (r=0,470, N=220, p=0,000<0,01). Greiciausiai, bendra
sveikatos biiklé veikia asmeny emocing savijauta, kita vertus, mokslin¢je
literatiiroje pabréziamas abipusis sveikatos ir emocinés biiklés rySys — sveikata
lemia emocing biiseng, o emociné biisena savo ruoztu veikia sveikatos bikle
(zr. L. E. Francis (2006), A. K. Uskul, A. B. Horn (2015) pastebéjimus).

Nustatyta, kad geriau emociskai jautesi tiriamieji, taip pat jauté ir
mazesn¢ stigma (r=-0,700, N=220, p=0,000<0,01), taciau rySio kryptis tarp
emocings savijautos ir stigmos néra iki galo aiski. Tikeétina, kad stigma veikia
emocing savijautg, taiau prasta emocin¢ savijauta taip pat gali biiti stigma

didinantis veiksnys.
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Siekiant i$siaiSkinti, Kaip emociné savijauta susijusi su uzimtumo
pajégumu, nustatyta, kad dirbanciy asmeny emociné savijauta buvo zymiai
geresné nei nedirbanc¢iy. Kas antro dirbancio tiriamojo emociné savijauta buvo
geresné uz viduting (N=52); tarp turin¢iy uZimtumo pajéguma nedirbanciy
tiriamyjy tokiy buvo tik daugiau kaip du penktadaliai (44 proc., N=19);
blogiausiai jautési neturintys uzimtumo pajégumo tiriamieji — i$ jy tik 29 proc.
(N=24) tiriamyjy emociné savijauta buvo geresné uz viduting, 0 daugiau nei
tre¢dalio emocing¢ savijauta buvo bloga (N=30).

Remiantis tyrimo duomeny analizés rezultatais, jau aptartais kituose
disertacinio darbo skyriuose, zinoma, kad emociné savijauta yra susijusi su
funkcionavimu kitose tiriamyjy gyvenimo kokybés srityse. Emocin¢ savijauta
yra vienas 1§ asmeny galimybes uzmegzti ir palaikyti asmeninius santykius,
mobiluma, laisvalaikio ir poilsio veiklas bei tiriamyjy kultiirinj ir socialinj
dalyvavimg lemianciy veiksniy.

Tyrimo rezultatai rodo emocinés savijautos ryS] su pajamomis.
Nustatyta, kad esant didesnéms asmeninéms pajamoms, aukStesnis yra ir
emocinés savijautos lygis (r=0,280, N=187, p=0,000<0,001), taciau namy tkio
pajamy rySys su emocine savijauta buvo stipresnis (r=0,421, N=131,
p=0,000<0,001). Tai rodo, kad pajamos yra svarbus emocinés Ssavijautos
veiksnys, taCiau emocing asmens bukle labiau veikia bendra finansing situacija

namuose nei respondenty asmeninés pajamos.

Jausmy ir emociju srities veiksniai. Regresinés analizés rezultatai
(pateikiami 5 Priedo 8 skyriuje) rodo, kad blogai epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny emocinei savijautai lemiama jtaka turi stigma ir
susizalojimo priepuolio metu istorijos turé¢jimas, o vyriSka lytis mazina prastos
emocinés savijautos tikimybe (5 Priedas, 8.2 lentel¢). Daznus priepuolius (nuo
keliy priepuoliy per dieng iki keliy priepuoliy per ménesj) patirianciy tiriamyjy
bloga emocing savijautg gerai prognozavo stigma ir susiZalojimo priepuolio
metu istorijos turéjimas (5 Priedas, 8.4 lentelé). Serganciy gretutinémis ligomis
blogos emocinés savijautos tikimybe didino jauiama stigma ir moteriska lytis
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(5 Priedas, 8.6 lentele). Tokie regresijos rezultatai rodo, kad blogai emocinei
savijautai lemiamg jtaka daro stigma, taCiau esant labiau iSreikStiems
epilepsijos simptomams — daZznesniems priepuoliams, blogai emocinei
savijautai — svarbesni tampa ligos nei individualiis veiksniai, 0, be epilepsijos,

sergant gretutinémis ligomis — atvirksciai.

Apibendrinant jausmy ir emocijy srities rodikliy duomenis, galima
teigti, kad epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny jausmy ir emocijy srities
rodikliai yra zemi. Epilepsija sergantys asmenys daznai negeba iSreiksti ir
parodyti savo jausmy. Daug neigiamy emocijy patyrimas ir negebéjimas jy
iSreiksti, pasak A. K. Uskul, A. B. Horn (2015), Uskul A. K., Hynie M.
(2014), L. E. Francis (2006), gali salygoti pesimistiSkesnj poZiiirj ] gyvenima,
stresg, nepasitenkinimg gyvenimu, veikti asmeny sveikatg. Tyrime su emocine
epilepsija serganciy asmeny biikle siejosi ne tik bendra sveikatos buklé, taciau
ir atskiri ligos veiksniai — kuo liga buvo labiau nenuspéjama ir matoma
(daznesni priepuoliai, priepuoliai bet kuriuo paros metu, susizalojimo istorijos
buvimas, gretutiniy ligy buvimas), tuo emocin¢ tiriamyjy savijauta buvo
prastesné. Emociné buklé buvo susijusi ir su individualiais bei aplinkos
veiksniais (lytimi, Seimine padétimi, vaiky skai¢iumi, iSsilavinimu,
gyvenamaja teritorija). Atkreiptinas démesys, kad tiriamyjy emociné savijauta
susijusi su asmeny funkcionavimu faktiSkai visose jy gyvenimo srityse:
blogesné emociné savijauta siejosi su mobilumo apribojimais, tarpasmeniniais
santykiais, dalyvavimo sritimi, uzimtumu, jau¢iama stigma.

Esminj vaidmenj blogai epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny
emocinei savijautai atlieka stigma ir susizalojimo priepuolio metu istorijos
turéjimas bei moteriSka lytis. Esant stipriau iSreikStiems ligos simptomams,

prastesnei emocinei savijautai lemiamag poveikj daro ligos veiksniai.

147



3.10 Savigarbos ir nepriklausomybés sritis

Savigarbos ir nepriklausomybés sritj sudaro du komponentai: pagarbos ir
savigarbos komponentas (apima savigarbos, pagarbos turéjimg, stigmg beli
diskriminavima) ir j(si)galinimo komponentas, siejamas su asmens veiksnumo

sritimi (apima asmens gebéjimga savarankiskai spresti, pasirinkti ir vertinti).

Pagarba ir savigarba, stigmos lygis. [vertinus savigarbos ir pagarbos teiginiy
vidurkius, nustatyta, kad auks$c¢iausiai tiriamieji vertino savo pagarba kitiems
M = 4,19 0,778, N=218), maziau gerb¢ save (M = 3,92 +0,995, N=217) ir
dar maziau jautési gerbiami kity (M = 3,71 £1,014, N=215). 54 pav. matyti
tirlamyjy atsakymy apie pagarbg ir savigarbg procentiniai pasiskirstymai.
Atkreiptinas démesys, kad didesnis procentas tiriamyjy savigarbg ir pagarbos
rodiklius vertina ne pacia auks¢iausia galima reikSme, 0 nemenka dalis
tirlamyjy pasirinko neutralig atsakymy pozicija. Tokie tyrimo rezultatai rodo
santykinai maza tiriamyjy savigarba, be to, byloja apie patiriama nepagarby

elgesj 18 aplinkiniy asmeny.
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— —AS vertinu ir gerbiu kitus Zmones

Kiti zmonés su manimi elgiasi pagarbiai

54 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny atsakymy apie pagarbg ir
savigarbg procentiniai pasiskirstymai

Apie 40 proc. (N=88) tiriamyjy nurodé patyr¢ diskriminacijg darbe ar

kasdieniame gyvenime dél savo sveikatos buklés. Patirta diskriminacija dél
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sveikatos buklés buvo svarbi tiriamyjy pagarbos ir savigarbos rodikliams:
patyre diskriminacijg respondentai prasc¢iau vertino visus savigarbos ir
pagarbos (kitiems ir i§ kity) teiginius. Pastebétina, kad patyr¢ diskriminacija,
taip pat turéjo aukstesnj stigmos lygj (4 Priedo 10.1 lentelé¢).

Tikétasi, kad su diskriminacijos rodikliu glaudziai siesis ligos
atskleistumo rodiklis. Kaip matyti 55 pav., tarp patyrusiy diskriminacija dél
sveikatos biiklés respondenty kas antro asmens buklé buvo daug kam Zinoma.
Koreliacija taip pat rodo, kad ,,daug kam Zinant* apie respondento epilepsija,
jauciama ir ryskesné stigma (r=0,203,p=0,003<0,01, N=220). Visgi tarp
patyrusiy diskriminacija buvo asmeny, apie kuriy epilepsija nezinojo niekas,
kaip ir tarp nepatyrusiy diskriminacijos dé¢l sveikatos biklés buvo tokiy
asmeny, apie kuriy epilepsija daug kas buvo informuoti. Taigi, nors didesnis
informuoty apie tiriamyjy epilepsija asmeny skaicius yra susijes su Siek tiek
dazniau patirta diskriminacija dél sveikatos bukles, negalima kategoriSkai
teigti, kad biitent ligos atskleistumas yra esminis diskriminacija lemiantis

veiksnys.

4,8
Nepatyre diskriminacijos dé¢l sveikatos
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Apie epilepsijg nezino nieckas ¥ Zino labai mazai, keletas zmoniy = Daug kas Zino

55 pav. Epilepsija serganc¢iy asmeny atskleistumo apie ligg (,,Kiek Jisy
pazjstamy ir draugy yra informuoti apie Jisy epilepsija?*) ir patirtos
diskriminacijos d¢l sveikatos buiklés procentiniai pasiskirstymai

Vertinant tiriamyjy stigmos lygj, nustatytas stigmos lygio vidurkis, kuris
lygus 2,096 balo (SD=0,93, N=220). Pazymétina, kad dviejy penktadaliy
(N=94) tiriamyjy stigmos lygis yra aukStesnis nei vidurkis. Stigmos lygio baly
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pasiskirstymas pavaizduotas 56 pav., kur matyti, kad tik labai maZos tiriamyjy

dalies stigmos lygio balas buvo auksciausias (4-5 balai).
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56 Pav. Epilepsija serganciy asmeny stigmos lygis (daznis)

Pagarbos ir savigarbos, stigmos lygio ir individualiy bei aplinkos veiksniy
sasajos. Nustatyta, kad amZius statistiSkai reikSmingai siejosi su savigarbos ir
pagarbos rodikliais. Vyresniojo amziaus asmenys (51 m. ir vyresni) dazniau
nei kitose amziaus grupése nurodé negerbiantys saves (16 proc., N=9), kitose
amziaus grupése tokiy asmeny skaicius nesieké ir 7 proc. Jaunesni asmenys
dazniausiai nurodé gerbiantys save ((su teiginiu ,,a§ vertinu ir gerbiu save*
sutiko ir visiskai sutiko 72 proc. (N=43) 18-30 m. amziaus asmeny ir 85 proc.
(N=45) 31-40 m. amziaus asmenys)). Amzius buvo susijes ne tik su pagarba
sau, bet koreliavo ir su tiriamyjy stigmos lygiu (r=0,164, N = 220,
p=0,015<0,05): vyresni respondentai jauté rySkesn¢ stigmg. Amziaus ir
prastesnés savigarbos bei rySkesnés stigmos sgsajas greiCiausiai galima
paaiskinti su amziumi prast¢jancia sveikata, maz¢janciu dalyvavimu
visuomenés gyvenime ir dél to mazesniu saves vertinimu.

Seiminé padétis buvo susijusi su pagarbos sau rodikliu. Partnerio dél
skyryby ar mirties neturinéiy tiriamyjy stigmos lygis buvo didesnis tiek uz su
partneriu gyvenanc¢iy asmeny, tiek ir nevedusiy (netekéjusiy) tiriamyjy stigmos
lygi (Zr. 4 Priedo 8.3 lentel¢). Gyvenanéiy su partneriu asmeny ir nevedusiy
(netekéjusiy) tiriamyjy stigmos lygis buvo panasus. Respondenty pagarba
kitiems asmenims ir jaufiama pagarba i§ kity nebuvo susijusi su Seimine

padétimi.

150



ISsilavinimas buvo svarbus veiksnys pagarbos sau vertinimui, taip pat
buvo susijes su stigmos lygiu ir diskriminacijos patirtimi. Tarp aukstaj]
universitetin} i8silavinimag jgijusiy tiriamyjy per 90 proc. (N=37) nurodé
sutinkantys ir visiSkai sutinkantys su teiginiu ,,a§ vertinu ir gerbiu save®.
IS$silavinimo lygio ir pagarbos sau ryS; patvirtina Spirmano koreliacija
(r=0,138, N=217, p=0,043<0,05): aukstesnj iSsilavinimo lygj turintys asmenys
auksciau vertino teiginj ,,a$ vertinu ir gerbiu save®.

Tyrimo rezultatai rodo, kad Zemesnj nei aukstgj; iSsilavinimo lygi
turintys tiriamieji turéjo auksStesnj stigmos lygj, palyginti su aukstajj
iSsilavinimg turinciais respondentais (4 Priedo 3.1 lentel¢). Stigmos ir
iSsilavinimo ry$] patvirtina Spirmano koreliacija (r=-0,344, N= 220,
p=0,000<0,01). Atkreiptinas démesys, kad iSsilavinimas siejasi ir su patirta
diskriminacija dél sveikatos biiklés; net 41 proc. (N=19) Zemesnj nei vidurinj
iSsilavinimg turinéiy ir 54 proc. (N=45) vidurinj iSsilavinimg turiniy
respondenty patyré diskriminacijag dél sveikatos buklés. Diskriminacijos
patiriai svarbus buvo lyties kintamasis. Apie 18 proc. daugiau motery,
palyginti su vyrais, nurodé darbe ar kasdieniame gyvenime patyrusios
diskriminacija dél sveikatos buklés ((48 proc. motery (N=64) ir 30 proc.
(N=24) vyry)), taciau tai dar neleidzia teigti, kad epilepsija sergancios moterys
yra labiau diskriminuojamos. Didesniy funkcionavimo skirtumy kitose
gyvenimo kokybés srityse tarp lyCiy nebuvo rasta, todél tikétina, kad moterys
linkusios emociskai jautriau reaguoti j aplinka ir labiau nei vyrai sureik§mina

tam tikrg aplinkiniy elges;.

Pagarbos ir savigarbos, stigmos lygio ir ligos veiksniu sgsajos. Su tiriamyjy
savigarbos ir pagarbos 1§ kity rodikliais buvo susij¢ priepuoliy daznumo,
priepuoliy laiko ir susizalojimo priepuolio metu istorijos veiksniai. Su pagarba

kitiems minéti veiksniai nebuvo susije.
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Puse mety ir ilgiau
o o Ny Kiti zmonés su manimi elgiasi pagarbiai
nepatirti priepuoliai susij¢ Nuo vieno priepuolio
su savigarbos ir pagarbaus per savaitg iki keliy
priepuoliy per diena

elgesio 1§ kity vertinimo Vienas ar keli

padidéjumu. Retéjant priepuoliai per ménesj
priepuoliams kyla ne tik 1-5 priepuoliai per

) o paskutinius 6 ménesius
savigarba, bet didéja ir
Nebuvo priepuoliy per

jauCiama pagarba i§ kity. paskutinius 6 mén.

Tiek 57 pav., tiek ir 58

. Visiskai nesutinku 0% 50% 100%
pav. matyti, kad svarbus Nesutinku
. . .. Nei sutinku, nei nesutinku
savigarbos ir jauciamos Sutinku

pagarbos 1§ kity vertinimo VisiSkai sutinku

Kai 57 pav. Tiriamyjy pagarbos 18 kity Zmoniy

luzis iSgyvenamas, L : L :
vertinimo ir priepuoliy daznumo sgsajos

patiriami tik 1-5
epilepsijos priepuoliai per AS vertinu ir gerbiu save
Nuo vieno priepuolio
use mety.
pse 4 per savaite iki keliy
PaZzymétina, kad priepuoliy per dieng

S Vienas ar keli
tarp pus¢ mety ir ilgiau priepuoliai per ménesj
priepuoliy nepatyrusiy _ .

1-5 priepuoliai per
asmeny Siek tiek sumaZzéja paskutinius 6 ménesius

save gerbianCiy tiriamyjy Nebuvo priepuoliy per
o askutinius 6 mén.
procentas, tikétina, kad, P

maziau  veikiant  ligos 0% 50% 100%

Visiskai nesutinku

veiksniams, asmeny Nesutinku
savigarbai poveikj daro kiti Nel.sutmku, nei nesutinku
Sutinku
veiksniai, greiCiausiai Visigkai sutinku
individualis. 58 pav. Tiriamyjy savigarbos ir priepuoliy

daZznumo s3sajos, proc.

Priepuoliy daznumas taip pat koreliavo ir su stigmos lygiu: daZznesnius
priepuolius patirian¢iy asmeny stigmos lygis taip pat buvo aukstesnis (r=0,264,
N=218, p=0,000<0,01). llgiau epilepsija sergantys tiriamieji irgi jauté rySkesne
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stigma (r=0,144, N= 199, p=0,042<0,05). Stjudento t testo rezultatai (4 Priedo
10.2 lentel¢) rodo, kad tik epilepsija sergantys tiriamieji jaucia mazesnj
stigmos lygj, palyginti su gretutiniy ligy turiniais asmenimis, taip pat
mazesnis stigmos lygis stebimas tarp naktj ar mazdaug po valandos po
pabudimo priepuolius patirian¢iy asmeny, palyginti su bet kuriuo metu
priepuolius patirianciais respondentais.

Patiriamy priepuoliy laikas buvo svarbus pagarbaus elgesio i§ kity
rodikliui. Per 80 proc. (N=29) tik miego metu priepuolius patirianciy tiriamyjy
nurode, kad kiti asmenys su jais elgiasi pagarbiai. Tikétina, kad tai susije¢ su
galimybe nuslépti epilepsija nuo aplinkiniy. Pastebétina, kad tik tarp naktj ar
mazdaug po valandos po pabudimo priepuolius patirianiy asmeny yra
maziausias procentas tiriamyjy, nurodziusiy, kad apie jy epilepsija zino daug
pazjstamy ir draugy (tarp tik miego metu patirian¢iy tiriamyjy tokiy buvo 27
proc. (N=10), mazdaug po valandos po pabudimo priepuolius patirianciy
gretose — 24 proc. (N=4), o tarp bet kada priepuolius patirianciy tiriamyjy jau
47 proc. (N=76).

Susizalojimo priepuolio metu istorijos turéjimas buvo susijes su Zymiai
prastesniu pagarbos sau ir jau¢iamo pagarbaus elgesio i kity vertinimu bei su
diskriminacijos de¢l sveikatos patirtimi. Beveik du trecdaliai tiriamyjy,
neturin€iy  susiZalojimo priepuolio metu istorijos, nurodé nepatyre
diskriminacijos d¢l sveikatos biiklés (N=93), tuo tarpu kas antras susizalojimo
priepuolio metu istorijg turintis asmuo tur¢jo ir diskriminacijos patirt] (N=36).
Nesusizaloj¢ priepuolio metu asmenys taip pat jauté maziau ryskiag stigma,
palyginti su susizalojusiais priepuolio metu asmenimis (4 Priedo 10.2 lentelé).
Tokie tyrimo rezultatai velgi vercia atkreipti démesj ] ligos matomumo
aplinkiniams ir grésmés tiek sau, tiek potencialios grésmeés visuomenei poveikj

stigmos lygiui bei diskriminacijos patirciai.

Pagarbos ir savigarbos, stigmos lygio ir asmeniniy pajamy ir
funkcionavimo kitose gyvenimo kokybés srityse sasajos. Atsizvelgiant | tai,
kad mokslin¢je literatiiroje pabréziamas stigmos poveikis epilepsija serganciy
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asmeny gyvenimo kokybei, vertintos stigmos lygio sgsajos su funkcionavimu
kitose tiriamyjy gyvenimo kokybés srityse. Nustatyta, kad stigmos lygis, kaip
iIr emocinés savijautos lygis ar bendra sveikatos buklé, siejosi su respondenty
funkcionavimu beveik visose gyvenimo kokybeés srityse.

Kadangi stigmos s3gsajos su asmens funkcionavimu aptariamos
nagrin¢jant kitas tiriamyjy gyvenimo kokybés sritis, Sioje skyrelio dalyje
pateikiama tik trumpa $iy sgsajy apzvalga. Aukstesnj bendros sveikatos biklés
rodiklio balg turintys tiriamieji turéjo zemesnj stigmos lygio balg (r=-0,434,
N= 220, p=0,000<0,01). Ryskesne stigma tur¢jo bent kiek suvarzyta mobiluma
turintys respondentai, rySkesné stigma buvo buidinga partnerio dél skyryby ar
mirties neturintiems epilepsija sergantiems asmenims, taip pat negalintiems
mégautis poilsio ir laisvalaikio veiklomis, turintiems prastesnes gyvenimo
saglygas. AukStesnis stigmos lygis buvo tarp nedirban¢iy asmeny, taip pat
nedalyvaujanciy kultiirinése veiklose ir tarp neaktyviy politinése veiklose
tirlamyjy. RySkesne stigma turé¢jo prasCiau emociSkai besijauciantys
respondentai.

Vertintos ir asmens pajamy sasajos su epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny stigmos lygiu. Pazymétina, kad auksStesnj stigmos lygj turintys
tiriamieji taip pat turéjo zemesnes asmenines (r=-0,215, N=187, p=0,003<0,01)
ir namy tikio pajamas (r=-0,348, N=131, p=0,000<0,01).

Auksto stigmos lygio veiksniai. Epilepsija sergantiems asmenims tikimybg
patirti auksSta stigmos lygj maZina geresné bendra sveikatos biikle, aukstasis
iSsilavinimas ir diskriminacijos dél sveikatos biiklés istorijos neturéjimas (5
Priedas, 9.2 lentel¢). Spéjimas, kad diskriminacijai lemiama poveikj daro ligos

atskleistumas, nepasitvirtino (regresiné analizé pateikiama 5 Priedo 9 skyriuje).

Apibendrinant skyrelyje pateikiamus tyrimo rezultatus, galima teigti,
kad epilepsija sergantys suauge asmenys jaucia epilepsijos stigma, pasizymi
zemesne savigarba, dalis asmeny mano, kad patiria nepagarby elges;j i§ kity.
Du penktadaliai epilepsija serganciy asmeny yra patyre diskriminacijg dél
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sveikatos buklés. Atkreiptinas démesys j epilepsijos matomumo aplinkiniams
sgsajas su jauciama stigma, patirta diskriminacija ir jauciamo pagarbaus
elgesio 1§ kity vertinimu. Ligos atskleidimas, matomumas, nenuspéjamas,
nekontroliuojamumas gali sukelti papildomg jtampa apie epilepsija
suzinantiems asmenims. Apie tai byloja tyrimo rezultatai — susizaloj¢ asmenys
daZniau patyré diskriminacija; daznesnius priepuolius patiriantys tiriamieji bei
epilepsijos priepuolius bet kuriuo paros metu patiriantys tiriamieji nurodé
maziau pagarby elgesj i§ kity, taip pat jy stigma buvo ryskesné. Ryskios
stigmos patyrimo tikimybe mazina geresné sveikata, aukstasis iSsilavinimas ir

diskriminacijos istorijos netur¢jimas.

I(si)galinimas (veiksnumo sritis). Vertinant j(si)galinimg remiamasi S.
Ibrahim ir A. Alkire (2007) sitilomais rodikliais: (1) pasirinkimu, (2) kontrole,
(3) pokyciu ir priklausymu bendruomenei. (1) Galia pasirinkti apima
sprendimy priémimg — rodo, kiek asmenys kontroliuoja tam tikras savo
gyvenimo sritis. (2) Kontrolés rodiklis vertina, kiek asmuo jauciasi esgs
pagrindinis veikéjas savo paties gyvenime. (3) Pokycio rodiklis apima pokycio
asmeniniame gyvenime ir pokyCio bendruomenés gyvenime rodiklj. Pokycio
asmeniniame gyvenime rodiklis naudojamas, siekiant jvertinti epilepsija
sergandiy asmeny vertinamas galimybes daryti poky¢ius savo gyvenime. Sis
rodiklis taip pat susij¢s su saves priemimu. PokyCiy bendruomenéje rodiklis
rodo ne tik galios santykius tarp grupiy, bet ir kiek tam tikrai grupei

priklausantis asmuo mano galintis daryti jtaka bendruomenés veiklai.

Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny galios daryti sprendimus (kaip
vieno i§ j(si)galinimo elementy) grafinis vaizdas pateikiamas 59 pav., kur
matyti, kad didziausig galig savarankiSkai spresti tiriamieji turi dél pinigy,
kuriuos uzdirba (gauna), ir dél savo sveikatos apsaugos. Atkreiptinas démesys,
kad daugiau nei ketvirtadalis (N=59) tiriamyjy nepriima sprendimy, susijusiy
su jy gaunamais pinigais, (apie 18 proc. turi galig priimti sprendimus, bet
sprendimo galig yra patikéje kitiems asmenims).
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Sprendimai kitose srityse pritmami dazniausiai tariantis su kitu asmeniu
(ar tai biity partneris ar kitas asmuo). Kaip matyti 59 pav., kas deSimtas, o kai
kuriose srityse ir didesné dalis tiriamyjy, neturi galios priimti sprendimy nei

vienoje 18 iSvardyty gyvenimo sriciy.

A PP : : 1 k Ry s B P e et eyt

LR EoF R o A R Ak 5% it et
B T e ) G L)
smens Sell’nOS, aI'tlmlUL} an yl’l’laS Eee & S b e e

Asmens sveikatos apsauga

ISlaidos kasdienéms namy tikio
reikméms

A
e
e

T
T
R R s s e

ISlaidos brangiems daiktams

. . . 42
Asmens pinigai, kuriuos uzdirba
pinigat, s 760 9,7 18,8
(gauna)
# Turi galig spresti 0% 50% 100%

# Turi galig spresti, sprendzia kartu kitu asmeniu
Nepriima sprendimy, turi galig spresti
Nepriima sprendimy, galios spresti neturi
Nezino

59 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny galia priimti sprendimus tam
tikrose gyvenimo srityse, proc.

Tiriamyjy (ne)galios priimti sprendimus rodiklio®” vidurkis 1,85 (£0,8,
N=189, rodiklio reikSmés yra intervale [1;4]). Arciau vieneto esancios
reik§més nurodo, kad asmenys turi didesne galig spresti ir sprendimus dazniau
priima patys, ar¢iau 4 esantis (ne)galios priimti sprendimus rodiklio balas rodo,
kad asmuo faktiSkai neturi pajégumo priimti sprendimy (sprendimy nepriima ir
galios spresti neturi). 60 pav. pavaizduotame (ne)galios priimti sprendimus
rodiklio baly pasiskirstyme matyti, kad tik nedidelé dalis tiriamyjy (apie 15

asmeny) pajégumo spresti faktiskai neturi.

37 (Ne)galios primti sprendimus rodiklis apraSytas 2 disertacijos skyriuje.
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Daznis

1,00 1,20 1,40 1,60 1,80 2,00 2,20 2,40 2,60 2,80 3,00 3,60 3,80 4,00

Turi galig spresti Neturi galios spresti
(Ne) galia priimti sprendimus

60 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny (ne)galios priimti sprendimus
rodiklio pasiskirstymas (daznis)

Epilepsija sergantys suaugg¢ asmenys kontrole savo gyvenimui Vvidutiniskai
vertino 6,8 balo (+ 2,4, N=207). Tiriamyjy atsakymy pasiskirstymas matomas
61 pav. Nors 60 proc. tirilamyjy teiginj, kad jy gyvenimas priklauso nuo jy
paciy, jvertino 7-10 baly, taciau auks$ciausius balus (9-10) pasirinko tik
ketvirtadalis respondenty. Tokie tyrimo rezultatai rodo, kad respondentai néra

linke vertinti save kaip svarbiausius veikéjus, galincius formuoti savo paciy

gyvenima.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 88
Visai nepriklauso Labai priklauso Nezinau

Kiek Jusy gyvenimas priklauso nuo Jusy paties (pacios)?

61 pav. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny atsakymy apie tai, kiek jy
gyvenimas priklauso nuo jy paciy, pasiskirstymas (dazniai)
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Pokyc¢iy rodiklis vertintas siekiant iSsiaiSkinti, ar asmuo priima save
tokj, koks yra, kg jis noréty keisti savo gyvenime ir kas prie Siy pokyciy, jo
nuomone, labiausiai prisidéty. Beveik du trecdaliai tiriamyjy nurode, kad jy
gyvenime yra dalyky, kuriuos noréty pakeisti (N=150). Respondenty
daZniausiai jvardytos pokyCiy sritys pateikiamos 4 Priedo 10.3 lenteléje.
Dazniausiai norima pokyciy sveikatos, darbo, finansy, buities, biisto ir Seimos
srityse, re¢iau minimos, taciau svarbios sritys yra gyvenamoji vieta, gyvenimo
btido poky¢iai. Jdomu tai, kad iSsilavinimas ir profesija néra minimi tarp paciy
svarbiausiy pokyciy reikalaujanciy sriciy, nors tyrimo rezultatai rodo, kad
aukstesnis iSsilavinimas susijes Su geresniu funkcionavimu faktiskai visose
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés srityse. Atkreiptinas
démesys, kad tiriamieji poky¢iy dazniausiai noréty srityse, kurios pajégumy
pricigoje jvardijamos kaip baziniai pajégumai (pajégumas turéti gerag sveikatg,
uzimtumo pajégumas, pajégumas turéti geras gyvenimo salygas ir pan.).

Atsakomybe¢ uz pokyc¢ius tiriamieji linke prisiimti sau ir savo $eimai;
beveik pusé respondenty teigia, kad jie patys galéty prisidéti prie norimy
poky¢iy (N=78), penktadalis nurodé savo Seimg (N=38), deSimtadalis (N=24) —
valdzios institucijas (Vyriausybe, savivaldybe). Tik labai maza dalis asmeny
nurodé, kad prie pokyCiy galéty prisidéti bendruomene¢ (N=3).
Bendruomeniskumo stygiy rodo ir tiriamyjy atsakymai | klausimg apie
pokyCius bendruomenégje: galimybés paveikti bendruomenés gyvenima
vertinimo vidurkis lygus 2,37 (£1,01, N=216). Per ketvirtadalj tiriamyjy mané,
kad panasiis | juos zmonés visiskai negali paveikti bendruomenés gyvenimo ir
veiklos (N=58), tiek pat jy nurodé, kad panasis j juos zmonés su dideliais
sunkumais gali paveikti bendruomenés gyvenimg (N=56) ir tik 14 proc.
tirlamyjy mane galintys labai lengvai arba gana lengvai paveikti bendruomenés
gyvenimg, veikla (N=30). Atsizvelgiant | tai, kad didzioji dalis tiriamyjy
nelaiko saves pagrindiniais veikéjais savo gyvenime, tokie tyrimo rezultatai,
kai manoma neturint galios paveikti savo bendruomenés gyvenima, nestebina.

Epilepsija sergantys tiriamieji link¢ reflektuoti savo gyvenime
priimamus sprendimus: pusé (N=123) tiriamyjy nurodé, kad jie daznai arba
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labai daZnai apmasto ir vertina savo gyvenimg, savo daromus sprendimus ir
veiksmus. Tiriamieji, kurie nurodé dazniau apmastantys savo gyvenimg ir
daromus sprendimus, statistiSkai reikSmingai dazniau iSreiSké pokyciy

gyvenime norg (62 pav.).

Labai retai Retali Kartais Daznai Labai daznai
Nori poky¢iy gyvenime Nenori poky¢iy gyvenime
62 pav. Norin¢iy ir nenorinciy poky¢iy savo gyvenime epilepsija serganciy

suaugusiy asmeny savo gyvenimo ir daromy sprendimy apmastymo ir
vertinimo procentiniai pasiskirstymai

Koreliaciné analizé rodo, kad mazesnj (ne)galios priimti sprendimus
balg turintys tiriamieji (t. y. gebantys labiau savarankiskai spresti) dazniau
apmasté ir vertino savo gyvenimg ir daromus sprendimus (r=-0,161,
p=0,028<0,05, N=186) ir labiau mané, kad jy gyvenimas priklauso nuo jy paciy
(r=-0,161, p=0,028<0,05, N=186).

I(si)galinimo ir individualiy bei aplinkos veiksniy sasajos. Nustatyta, kad
(ne) galios priimti sprendimus rodiklio balai statistiSkai reikSmingai skiriasi
tarp lyCiy ir jgyto iSsilavinimo lygio (4 Priedo 10.4 lentelé). Moterys turéjo
didesne galig priimti sprendimus, palyginti su vyrais. Didesn¢ galig spresti taip
pat turéjo aukstajj iSsilavinimg turintys respondentai, palyginti su Zemesnj nei
aukstajj 18silavinimg jgijusiais tiriamaisiais. RyS] tarp galios priimti sprendimus
ir iSsilavinimo patvirtina Spirmano koreliacija (4 Priedo 10.5 lentelé).

Kruskalo Voliso testas parodé, kad yra statistiSkai reikSmingi skirtumai
tarp (ne)galios priimti sprendimus rodiklio ir Seiminés padéties skirstiniy

(x?(2)=25,470, p=0,000<0,05). Didziausias skirtumas matyti tarp gyvenanciy be
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partnerio (iSsiskyrusiy ar naSlaujanciy) ir asmeny, gyvenanciy su partneriu,
vidutiniy rangy (atitinkamai 47,76 ir 108,82, o nevedusiy (nesituokusiy)
tirilamyjy vidutiniai rangai — 92,37).

Koreliacinés analizés rezultatai (zr. 4 Priedo 10.5 lentelé) rodo, kad
jaunesni asmenys ir turintys aukstesnj i$silavinimg dazniau mané, kad panasis
] juos zmonés gali paveikti bendruomenés gyvenima. Aukstesnj iSsilavinimg
turintys tiriamieji taip pat labiau buvo linke manyti, kad jy gyvenimas

priklauso nuo jy paciy.

I(si)galinimo) ir ligos veiksniy sasajos. Sickiama jvertinti, kaip kontrolés
savo gyvenimui, (ne)galios priimti sprendimus bei priklausymo bendruomenei
rodikliai yra susije¢ su ligos veiksniais. Nustatyta, kad tik keli ligos veiksniali
buvo susij¢ su minétais j(si)galinimo rodikliais. Priepuoliy daznumas koreliavo
su (ne)galios priimti sprendimus rodikliu: kuo daznesnius epilepsijos
priepuolius patyre tiriamieji, tuo maziau galios priimti sprendimus jie tur¢jo.
Stjudento t testas nepriklausomoms imtims parodé statistiSkai
reikSmingus vidurkiy skirtumus tarp gretutiniy ligy buvimo ir priklausymo
bendruomenei rodiklio bei kontrolés savo gyvenimui rodiklio. Nustatyta, kad
tik epilepsija sergantys tiriamieji, palyginti su gretutinémis ligomis serganciais
respondentais, dazniau mané, kad jy gyvenimas priklauso nuo jy paciy, kaip ir
dazniau mané, kad panasiis j juos zmonés gali lengviau paveikti bendruomenés
gyvenimg. Lengviau galintys paveikti bendruomenés gyvenimg mané ir
nesusizaloj¢ tiriamieji, palyginti su susizalojusiais tiriamaisiais (Zr. 4 Priedo
10.4 lentelg), bei respondentai jaunesniame amziuje susirge epilepsija,
palyginti su vyresniame amziuje susirgusiais (koreliacijy rezultatus zr. 4 Priedo

10.5 lentel¢je).

I(si)galinimo ir funkcionavimo Kkitose gyvenimo kokybés srityse sasajos.
Vertintos j(si)galinimo rodikliy sgsajos su uzimtumo pajégumu, stigmos lygiu,
emocine savijauta, bendra sveikatos btukle. Taip pat siekiama jvertinti, kaip
i(si)galinimo srities rodikliai siejasi su tiriamyjy asmeninémis pajamomis.
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Uzimtumo pajégumas yra susije¢s su kai kuriais j(si)galinimo rodikliais.
Didesne galig priimti sprendimus turé¢jo uzimtumo pajégumg turintys asmenys
(M=1,61, SD=0,58, N=122), palyginti su uzimtumo pajégumo neturinciais
asmenimis (M=2,3, SD=1,04, N=67, t=-4,973, p=0,000<0,01). Uzimtumo
pajéguma turintys tiriamieji taip pat labiau mané savo gyvenimg esant
priklausomg nuo jy paciy (M=7,21, SD=2,06, N=132), palyginti su uzimtumo
pajégumo neturinCiais tiriamaisiais (M=6,16, SD=2,80, N=75, t=2,846,
p=0,005<0,01).

I(si)galinimo srities koreliacijos su stigmos lygiu, emocinés savijautos
lygiu, bendros sveikatos biiklés rodikliu bei asmeninémis pajamomis
pateikiamos 4 Priedo 10.5 lenteléje. Nustatyta, kad geresn¢ bendra sveikata
turintys tiriamieji taip pat turéjo didesne galig spresti, didesng kontrole savo
gyvenimams ir mané lengviau galintys paveikti bendruomenés gyvenima.
Geriau emociskai besijauciantys tiriamieji taipogi nurodé didesng¢ kontrole
savo gyvenimui bei labiau buvo link¢ manyti, kad gali lengviau paveikti
bendruomenés gyvenimg ir veikla. Turintys auksStesnj stigmos lygio rodikl;j taip
pat pras€iau vertino savo galimybes paveikti bendruomenés gyvenimg bei
jautési tur] mazesn¢ kontrole savo gyvenimui.

Tiriamyjy asmeninés pajamos koreliavo su kontrolés savo gyvenimui
rodikliu bei galimybiy paveikti bendruomenés gyvenima vertinimu (4 Priedo
10.5 lentelé). AuksStesnes asmenines pajamas turintys asmenys mané turj

daugiau kontrolés savo gyvenimui ir galj lengviau paveikti bendruomenés

gyvenima.

Apibendrinant tyrimo rezultatus, pazymétina, kad reikSmingos dalies
epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny j(si)galinimo rodikliy vertinimai yra itin
zemi (asmenys nelinke manyti, kad gali visiskai kontroliuoti savo gyvenima,
tik nedidelé dalis suvokia save kaip bendruomenés narj, galintj daryti jtakg
bendruomenés veiklai ir gyvenimui, kas deSimtas asmuo apskritai negali
priimti sprendimy atskirose savo gyvenimo srityse, taCiau per SeSiasdeSimt
procenty asmeny noréty pokyéiy gyvenime). Pastebétina, kad j(si)galinimo
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srities rodikliai mazai siejosi su individualiais, aplinkos ir ligos veiksniais,
tatiau buvo susij¢ Su funkcionavimu kitose gyvenimo kokybés srityse.
Blogesnis asmeny funkcionavimas atskirose gyvenimo kokybés srityse
(rySkesné stigma, prastesné emociné savijauta, buvimas nedirbanciu,
gyvenimas be partnerio dél skyryby ar mirties) buvo susijes su prastesniais
i(si)galinimo srities rodikliy balais. Tyrimu nebuvo nustatyta poveikio kryptis,
taCiau tikétina, kad tai gali biiti abipusis procesas — tick asmens saves, kaip
veikéjo, suvokimas gali daryti jtaka elgesiui ir savijautai. J(Si)galings asmuo
gali issikelti sau tikslus, jy siekti, priimti reikalingus sprendimus ir
konstruktyviai keisti savo elgesj. Taip pat asmens savijauta, sveikata,
internalizuota stigma, ar tiesiog pati epilepsijos diagnozé, tikétina, veikia
asmens saves, kaip veikéjo, suvokimg. Lieka neaiSkus svarbus aspektas, ar
asmeny j(Si)galinimo rodikliai sumazéja susirgus epilepsija, kai priimamas
serganciojo vaidmuo, prarandama kontrolé savo kiinui, atsiranda netikrumo,
nenuspéjamumo jausmas, nes asmuo nezino, kada jj gali istikti epilepsijos
priepuolis, ar tai daugiau susij¢ su kitais veiksniais, pavyzdziui, asmenybés

savybémis.

3.11 Dvasingumo/religingumo sritis

Mokslinéje literatiroje yra nuomoniy, kad biitent dvasingumo, religingumo
sritis galimai yra trikstama grandis, galinti paaiskinti epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybés skirtumus (Giovagnoli A. R. ir kt., 2006, 2009).
Dvasingumo/religingumo sritis tyrime apima subjektyvaus tikéjimo lygio,
pamaldumo ir baznyc¢ios lankymo ar dalyvavimo religinése apeigose rodiklius.

Atsizvelgiant | epilepsijos sgsajas su religija (dar Hipokrato laikais
epilepsija aiSkinta su religija susijusiomis sgvokomis, pavyzdziui, $ventoji liga,
velnio zenklas, sergantiems asmenims priskirtos antgamtinés galios, taip pat
dél epilepsija serganciy asmeny priepuolio metu patiriamy religiniy ar mistiniy

patir¢iy), taip pat ir d¢l A. R. Giovagnoli ir kt. (2006, 2009) isreikStos
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nuomones apie religijg kaip galimag gyvenimo kokybés skirtumy paaiskinima,
tikétasi, kad tiriamieji bus giliai tikintys asmenys. Sp¢jimai pasitvirtino i
dalies.

Tiriamyjy praSyta jvertinti savo tikéjimo stipruma skalé¢je nuo 0 —
visiSkai netikintis iki 10 — labai tikintis. Siekiant iSvengti nulinés reikSmés,
analizuojant duomenis, buvo naudojama 1-11 baly skalé: savo tikéjima
tiriamieji vidutini§kai vertino 7,2 balo (N=209). Europos socialinio tyrimo®,
atlikto 2013 m., rezultatai rodo, kad Lietuvos gyventojy subjektyvaus
religingumo vidurkis — 6,63 balai. Nors vartojami skirtingi terminai, Siame
tyrime klausiama apie subjektyvaus tikéjimo stiprumg (lygj), o Europos
socialinio tyrimo anketoje apie subjektyvaus religingumo stipruma (lygj),
taCiau atsizvelgiant 1 K. Meiliaus (2010) pastaba, kad religingi ir i§ dalies
religingi asmenys sieja religijg su tikéjimu, galima priimti prielaida, kad Sie
klausimai gali buti palyginami tarpusavyje. Tokiu atveju galima teigti, kad
tirlamyjy subjektyvaus tikéjimo lygis yra aukstesnis nei Lietuvos gyventojy.

Du penktadaliai tiriamyjy nurodé esantys labai pamaldis: meldziasi
nuo keleto karty per savait¢ iki keleto karty per dieng (N=76). Tarp kity
Lietuvos gyventojy tik penktadalis asmeny meldési keletg karty per savaitg ir
dazniau. Apie ketvirtadalis respondenty meldZiasi labai retai (kartg per metus,
reCiau arba faktiSkai niekada) (N=59). Likusieji tiriamieji meldziasi tik per
religines Sventes (N=83).

Kas desimtas tiriamasis lankosi baznycCioje ar dalyvauja religinése
apeigose kartg ar daugiau nei kartg per savaite (N=29), deSimtadalis tiriamyjy
baznycioje lankosi ar religinése apeigose dalyvauja kartg per ménesj (N=27),

taciau didzioji dauguma baznycioje lankosi ar religinése apeigose dalyvauja

38 Europos socialinio tyrimo (6 banga, 2013) duomeny bazé ESS6LT.spss, Prieiga per

internetg: http://www.europeansocialsurvey.org/. Klausimo formuluoté: ,,C13. Nepriklausomai nuo to,

kuriai religijai save priskiriate (jei i§ viso priskiriate), ar laikote save religingu/-a? Atsakymai
pateikiami skaléje: ,,0¢ — visiskai nereligingas, ,,10“ — labai religingas/-a. Analizéje atsakymy skalé
paversta ,+1° skale: ,, 1 — visiskai nereligingas, ,,11° labai religingas/-a. Disertaciniame darbe

naudotas klausimas ,,Jvertinkite, kiek tikintis Jis esate?“.
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labai retai (arba niekada). Remiantis Europos socialinio tyrimo duomenimis,
tik 3 proc. Lietuvos gyventojy religinése apeigose dalyvauja kartg per savaite ir
dazniau; didZioji dauguma Lietuvos gyventojy religinése apeigose dalyvauja
bent kartg per ménesj (apie 90 proc.). Taigi, matomos skirtingos Lietuvos
gyventojy ir tirtamyjy religinés praktikos tendencijos — tarp Lietuvos gyventojy
labai mazas procentas yra daznai religinése apeigose dalyvaujanéiy, kaip ir
visai nedalyvaujanciy, asmeny, o respondenty gretose didesnis procentas yra
asmeny, pasirinkusiy prieSingus atsakymus apie dalyvavimg religinése
apeigose ir baznycios lankymg — deSimtadalis labai daznai dalyvauja religinése
apeigose ir beveik penktadalis nurodo niekada arba faktiSkai niekada
nedalyvaujantys religinése apeigose, nesilankantys baznycioje.

Disertaciniame darbe apskaiciuotas religingumo rodiklis (apskai¢iuojant
§1 rodiklj, atsizvelgta | panaSy religingumo rodiklj, konstruota R. Zotti ir kt.
(2014)*), rodantis, kiek asmuo yra tikintis ir jsitraukes j religines veiklas.
Religingumo rodiklio kategorijos pateikiamos 4 lenteléje. Religingumo rodiklis
padés nustatyti, kaip su tiriamyjy religingumo sritimi siejasi individualis,

aplinkos ir ligos veiksniai.

4 lentelé. Religingumo rodiklis

Religingumo rodiklio kategorijos
Aukstas Daugiau nei vidutiniSkai tikintis (subjektyvaus tikéjimo lygio
religingumas balas didesnis uz 5);
Meldziasi BEI lankosi baZznyc¢ioje bent karta per savaite
Vidutiniskas = Daugiau nei vidutiniSkai tikintis (subjektyvaus tikéjimo lygio
religingumas balas didesnis uz 5);
Meldziasi bent keletg karty per savaite, bet tik kartg per ménesj ar
reciau lankosi baznyc¢ioje ARBA meldZiasi re€iau nei keletg karty
per savaite, bet baznycioje lankosi (religinése apeigose dalyvauja)

bent kartg per savaite

7emas Meldziasi tik per religines Sventes ar reciau

religingumas Kartg per ménesj ar reCiau dalyvauja religinése apeigose, lankosi
baznycioje

39 R. Zotti ir kt. (2014) religingumo rodiklis sudarytas remiantis asmeny priklausymu religijai,
baznycios lankymu ar dalyvavimu religinése apeigose ir asmens subjektyviu religijos jtakos savo
gyvenimui vertinimu. Misy tyrime religingumo rodiklis apima dalyvavima religinése apeigose,

asmens pamaldumag ir subjektyvy tikéjimo lygj.
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Nustatyta, kad didzioji dauguma epilepsija sergan¢iy asmeny yra mazai
religingi ((8 proc. (N=18) tiriamyjy religingumas yra aukstas, deSimtadalio
(N=27) — vidutinis, tac¢iau 80 proc. (N=173) asmeny yra mazai religingi)).
Pastebétina, kad religingumo lygis ¢ia vertintas kaip sudétinis rodiklis, todél jis
néra sulyginamas su subjektyvaus tikéjimo lygio (ar subjektyviu religingumo)
rodikliu, kuris buvo aptartas anksCiau skyriuje. Kaip matyti 5 lentel¢je,

religingumo rodiklis apima tiek tikéjimo lygj, tiek religijos praktikavima.

Dvasinés harmonijos/religingumo srities ir individualiy, aplinkos, ligos
veiksniy bei funkcionavimo Kkitose gyvenimo kokybés srityse sasajos.
Vertinta, kaip religingumo rodiklis yra susijgs su individualiais, aplinkos ir
ligos veiksniais. Pazymétina, kad tarp skirtingas socialines demografines
charakteristikas turin¢iy asmeny religingumo rodiklis buvo panaSus.
Religingumo rodiklis buvo susijes tik su tiriamyjy amziumi. Jaunesniojo
amZiaus asmenys pasizymejo mazesniu religingumu, taciau koreliacija tarp Siy
kintamyjy yra labai silpna (r=-0,171, p=0,011, N=218). Ligos veiksniali,
18skyrus epilepsijos trukme, taipogi nebuvo susij¢ su religingumo rodikliu.
Tarp epilepsijos trukmés ir religingumo rodiklio rasta labai silpna koreliacija
(r=-0,154, p=0,030, N=197), rodanti, kad kuo ilgiau sergama epilepsija, tuo
tiriamojo religingumas didéja, taciau Sis religingumo didéjimas gali bati susije
tiek su ligos trukme, kiek ir su amziumi.

Pazymétina, kad religingumo rodiklis nebuvo susijgs nei su bendra
sveikatos biikle, nei su emocine savijauta ar stigmos lygiu, taciau nustatyta,
kad religingumo rodiklis labai silpnai koreliavo su asmens jauciama kontrole
savo gyvenimui (r=0,161, p=0,021, N=205) — kuo mazesnis buvo respondento
religingumo lygis, tuo daugiau tiriamasis nurodé turintis kontrolés savo
gyvenimui. Tikétina, kad labiau religingi asmenys atsakomybe uz jvykius
gyvenime dazniau linke priskirti Dievui ar likimui, nei prisiimti patys sau.

Religingumo rodiklis taip statistiSkai reik§Smingai Siejosi su uzimtumo
pajégumu. Kaip matyti 63 pav., maziausiai religingi yra uzimtumo pajéguma
turintys, bet nedirbantys asmenys. Tikétina, kad tai netiesiogiai gali biiti susij¢
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su amziumi, kadangi turin¢iy uZimtumo pajéguma, bet nedirban¢iy asmeny
grupéje yra daugiau jaunesnioj0 amziaus asmeny, pavyzdziui studijuojanéiy.
Netiesiogin] amZiaus poveik] patvirtina ir maziausia nereligingy tiriamyjy dalis

tarp neturin€iy uzimtumo pajégumo asmeny.

Neturi uzimtumo pajégumo 7547 21,0 71,6
Turi uzimtumo pajéguma, nedirba 9,3 90,7
Dirba 12;876,4 80,9

0% 20% 40% 60%  80% 100%
Aukstas religingumas Vidutiniskas religingumas Zemas religingumas

63pav. Epilepsija serganciy asmeny religingumo rodiklio ir uzimtumo
pajégumo s3sajos, proc.

Nustatytos religingumo rodiklio sgsajos ir su asmeny mobilumu. 64 pav.
matyti, kad maziausiai religingi yra neapribota mobiluma turintys asmenys.
Didesnis aukstg religingumo lygj turin¢iy asmeny procentas Sioje grupéje
grei¢iausiai nulemtas religingumo rodiklio formavimo ypatumy, kur aukstam
religingumo lygiui priskiriami daznai religinése apeigose dalyvaujantys
(baznyCig lankantys) tiriamieji. Tokiu budu suvarzyta mobiluma turintys
asmenys iS esmés negaléjo buti priskirti aukSc¢iausig religingumo lygj
turintiems asmenims, todé¢l tolesniuose tiriamyjy religingumo tyrimuose
vertéty religingumo rodikl] perzitréti labiau atsizvelgiant § mobilumo

pajéguma.
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Mobilumas apribotas visi§kai: vieni

negali vaikscioti taip daznai, kaip 6,7 26,7 66,7
noreéty
Mobilumas apribotas i$ dalies: gali
vieni vaik$¢ioti su tam tikrais 6,9 17,2 75,9
sunkumais

Mobilumas neapribotas: gali vieni
vaikscioti be jokiy sunkumy

9,2 6,9 83,8
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Aukstas religingumas ® Vidutinidkas religingumas = Zemas religingumas

64 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny religingumo rodiklio ir
mobilumo s3sajos, proc.

Apibendrinant skyrelyje pateiktus rezultatus, pazymétina, kad
nepaisant, jog epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny subjektyvaus tikéjimo
lygis buvo kiek aukstesnis nei Lietuvos gyventojy, taCiau savo tikéjimag Sie
asmenys vertina tik pusantro balo auksciau nei vidutiné reiksmé. Religingumo
rodiklis, kai vertinamas ne tik tikéjimo stiprumas, bet ir religinés praktikos,
rodo, kad didZioji dauguma epilepsija serganciy suaugusiy asmeny yra mazai
religingi.

ISskyrus tai, kad Zemesnis religingumas buvo stebimas tarp jaunesniy ir
ilgiau epilepsija sergan€iy asmeny, religingumo rodiklis nebuvo susijes su
kitais individualiais, aplinkos ir ligos veiksniais. Atkreiptinas démesys, kad
maziau religingi buvo uzimtumo pajégumga turintys, bet nedirbantys asmenys,
taip pat ribota mobilumg turintys epilepsija sergantys asmenys. PaZzymétina,
kad mobilumo pajégumas susijgs su asmeny galimybémis lankytis baznycioje
ir dalyvauti religinése apeigose, jei jos reikalauja iSeiti i§ namy, taciau
netrukdo kitoms religinéms praktikoms, pavyzdziui, maldai. Nustatyta, kad
maziau religingi asmenys atsakomybe uZ savo gyvenima daZniau linke
prisiimti sau, nei primesti ja kitiems. Maziau religingi asmenys labiau jautési
esg pagindiniai savo gyvenimo veikéjai, todél reikalinga pagalvoti apie

religingumo poveikj asmens veiksnumui ir religinio ugdymo kryptinguma.
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3.12 Materialiniy gyvenimo salygu sritis

Materialiniy gyvenimo salygy sritis suvokiama kaip epilepsija serganciy
asmeny galimybés turéti zmogaus poreikius atitinkant] busta, biti gerai
pasimaitinusiam, apsirengusiam. Materialiniy gyvenimo salygy sriciai
nepriskiriamos asmeny pajamos, kadangi jos pajégumy prieigos kontekste néra
laikomos tinkamais gyvenimo kokybés matais. Tyrime asmeninés pajamos
suprantamos kaip priemonés geresnei gyvenimo kokybei pasiekti ir
analizuojamos kaip gyvenimo kokybés veiksnys. Epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny turimy materialiniy iStekliy apZvalga pateikiama 6 priede.
Didzioji dauguma tiriamyjy (apie 70 proc.) nurodé gyvenantys
nuosavame biiste (per 8 proc. visy respondenty gyveno nuosavame biiste, su
paskola). 65 pav. matyti tiriamyjy pasiskirstymas pagal gyvenamojo bisto tipg.
Pazymeétina, kad per 15 proc. tiriamyjy nurodé gyvenantys kitokio tipo biiste, i$
Jjuy 21 asmuo nurodé gyvenantys su tévais, tévy biiste. Tikétina, kad ir 5 proc.
respondenty, nurodziusiy, kad gyvena nemokamame biiste, taip pat gyvena su
tévais, todél nesavarankiskai gyvenanc¢iy asmeny dalis iSaugty iki penktadalio

visy tiriamyjy.

Kita 34

Nemokamas bustas 11

Nuomojamas, nuomos mokestis

savivaldybés socialiniam fondui 6
Nuomojamas, nuomos mokestis 14
privaciam savininkui
Nuosavas, su paskola 18
Nuosavas, be paskolos (be jokiy skoly) 136

0 20 40 60 80 100 120 140

65 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny pasiskirstymas pagal gyvenamo
bisto tipg (daznis)
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Pazymétina, kad didzigja dalj epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
namy tkiy sudaro du (N=72) ar trys asmenys (N=54), kas ketvirtas tiriamasis
nurod¢ gyvenantis dviejy asmeny namy tkyje. Gausesniuose nei trijy asmeny
namy tkiuose gyveno ketvirtadalis tiramyjy (N=56), ta¢iau pabréztina, kad 16
proc. respondenty gyveno vieni (N=35).

Vienas i§ materialiniy gyvenimo salygy vertinimo rodikliy — biisto
problemos. Nustatyta, kad kas tre¢ias tiriamasis nurodé susiduriantis su viena
ar keliomis biisto problemomis. Kaip matyti 66 pav., dazniausia biisto
problema tiriamieji jvardijo triukSma, sklindantj i§ gretimy buty, gatvés,
pramonés jmoniy (N=31), taciau atkreiptinas démesys, kad kas deSimtas
tirlamasis gyvena buste, kuriame néra tualeto su nutekamuoju vandeniu

(N=28), vonios ar duSo (N=26).

Biisto problemos
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| jetuvos gyventojai*
mmm Epilepsija sergantys suauge asmenys
— Biistas tinkamas dabartinéms epilepsija serganciy suaugusiy asmeny reikméms

* 2013 m., duomeny $altinis: Gyventojy pajamy ir gyvenimo salygy tyrimo 2013 m. vie$oji
rinkmena, Lietuvos statistikos departamentas.
Pastaba: kiekvienoje eilutéje nurodomas asmeny, susidurian¢iy su atskira biisto problema,
procentas.
66 pav. Epilepsija serganciy suaugUsiy asmeny ir Lietuvos gyventojy,
susidurianciy su biisto problemomis, bendrieji procentiniai pasiskirstymai ir
epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny biisto tinkamumo vertinimas (proc.)
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66 pav. taip pat pateikiami Lietuvos gyventojy bisto problemy
procentiniai pasiskirstymai. Matyti, kad tiriamieji nurodo patiriantys
vidutini$kai maziau biisto problemy, nei Lietuvos gyventojai — iSimtis bty jau
minétas triukSmas. Atsizvelgiant ] tai, kad visose kitose busto problemy srityse
tirlamieji patyré maziau busto problemy, palyginti su Lietuvos gyventojais,
tikétina, kad respondentams triuk§mo problema yra opesné dél galimo didesnio
Siy asmeny jautrumo triukSmui. Tikétina, kad geresnius tiriamyjy bisto
problemy rezultatus, palyginti su Lietuvos gyventojy dalimi, i$ dalies galéjo
lemti ir tyrimo apribojimai: j tyrima nebuvo jtraukiami labai sunkios sveikatos
buklés tiriamieji, kurie, tikétina, galéty Siek tiek pakoreguoti esamg situacija.

Nepaisant esamy biisto problemy, tiriamieji linkg savo gyvenamga biista
vertinti kaip tinkamg ar labai tinkama savo dabartinéms reikméms ((82 proc.
respondenty nurodé¢, kad jy bustas tinkamas ir labai tinkamas jy dabartinéms
reikméms (N=181); tik 17 proc. (N=39) nurodé, kad jy biistas jy reikméms yra
netinkamas arba visiSkai netinkamas)). Pastebétina, kad net ir susiduriantys su
biisto problemomis, busta linke vertinti kaip tinkamg asmeny dabartinéms
reikméms (66 pav.). ISsiskiria tik vandalizmu, nusikaltimais, smurtu
gars¢janciuose rajonuose gyvenanciy tiriamyjy busto vertinimai, kurie yra
zenkliai prastesni (greiCiausiai tai sietina su potencialia grésme asmeny
saugumui). Biisto problemos nekelia dideliy nepatogumy asmenims ir jie linke
prisitaikyti prie, pastebétina, ne visada gery gyvenimo salygy.

Atkreiptinas démesys, kad apie reikSmingos dalies asmeny prastas
gyvenimo sglygas byloja ne tik patiriamos biisto problemos, taciau ir kiti
rodikliai. 67 pav. matyti, kad kas antras tiriamasis negali pakeisti nusidévéjusiy
baldy, jei noréty (N=110), ketvirtadalis tiriamyjy negali nusipirkti naujy, ne
dévéty drabuziy (N=54), dalis tiriamyjy (N=31) negali gerai maitintis. Tarp

Lietuvos gyventojy neturin¢iy galimybés gerai maitintis procentas buvo

170



didesnis ir sieké 21,2 proc.’. Atsizvelgiant | maZesnj patiriamy biisto
problemy skai¢iy bei ] tai, kad maZesnis procentas tiriamyjy negali gerai
maitintis, palyginti su Lietuvos gyventojais, galima tik spélioti, kodél kai kurie
tiriamyjy gyvenimo salygy rodikliai yra aukStesni nei Lietuvos gyventojy,
taCiau neatmetama galimybe, kad epilepsija serganciy asmeny vertinimus gali
salygoti adaptacija prie esamy sglygy. Tikétina, kad tiriamieji yra prisitaike
gyventi esamomis sglygomis, ir gali nurodyti gerai gyvenantys net esant
prastesnéms faktiSkoms gyvenimo salygoms. Norint nustatyti, ar tiriamieji turi
prastesnes gyvenimo salygas nei bendroji populiacijos dalis reikia papildomy

tyrimy.

Namy tikis gali nusipirkti naujy
drabuziy

Namy tikis gali pakeisti
nusidévéjusius baldus

Namy tkis gali valgyti vistienos,
meésos, Zuvies kas antra dieng

Il

0% 20% 40% 60% 80% 100%

® Taip, galime ™ Ne, negalime

67 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny namy tkio galimybiy gerai
maitintis, rengtis ir pakeisti nusidévéjusius baldus naujais vertinimas, proc.

Materialiniy gyvenimo salygu srities ir individualiy bei aplinkos veiksniy
sasajos. 68 pav. pavaizduota, kaip biisto problemy turé¢jimas susijes su asmeny
iSsilavinimo lygiu, gyvenamagja vieta ir vaiky skai¢iumi. Pazymétina, kad

zemesnj iSsilavinimg jgij¢ tirlamieji, taip pat gyvenantys Zemesnés

40 Lietuvos gyventojy duomeny 3altinis - Lietuvos statistikos departamento Gyventojy pajamy
ir gyvenimo sglygy tyrimo 2013 m. vie$oji rinkmena. Rodiklis ir klausimo formuluoté: HS050 rodiklis,
,,Galimybé namy tkiui leisti sau kas antrg dieng valgyti mésos, Zuvies ar lygiavercius vegetariskus

patiekalus®.
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urbanizacijos teritorijoje ir turintys vaiky turi prastesnes galimybes uztikrinti
sau ir savo Seimai tinkamas gyvenimo sglygas.

PaZzymétina, kad su busto problemy rodikliu ir kitais asmeny gyvenimo
salygy rodikliais (galimybe gerai maitintis, rengtis, galimybe pakeisti
nusidéveéjusius baldus) susije skirtingi individualiis veiksniai. ISsilavinimo
lygis buvo susijes ne tik su biisto problemy rodikliu, tafiau ir su asmeny
galimybémis pakeisti nusidévéjusius baldus naujais: daugiau nei pusé
tiriamyjy, igijusiy vidurini (N=50) ir Zemesn; (N=28) iSsilavinimg negali
pakeisti nusidévéjusiy baldy naujais, tuo tarpu tarp aukstaji iSsilavinimag

turin¢iy asmeny tokiy buvo tik Siek tiek daugiau kaip trec¢dalis.

Turi vaiky 60,9 39,1
Neturi vaiky 74,3 25,7
Aukstasis universitetinis 87,5 12,5
Aukstasis neuniversitetinis 69,4 30,6
Vidurinis i$silavinimas 58,8 41,2
Zemesnis nei vidurinis i$silavinimas 63 37
Zemesnio urbanizacijos lygio teritorija 541 45,9
Miestas 75,6 24.4
0 20 40 60 80 100
Su biisto problemomis nesusiduria Su biisto problemomis susiduria

68 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny biisto problemy rodiklio sgsajos
su individualiais ir aplinkos veiksniais, proc.

Kaip matyti 69 pav., akivaizdziai praséiausia padétis yra be partnerio
dél skyryby ar mirties gyvenanciy tiriamyjy. Pazymétina, kad tarp iSsiskyrusiy
tiriamyjy kas tre¢ias asmuo negali gerai maitintis. Kur kas geresnes galimybes
gerali maitintis, rengtis ir pakeisti nusidévéjusius baldus naujais turi su
partneriu gyvenantys tiriamieji. GreiCiausiai tokie skirtumai didele dalimi
susije su geresne finansine partnerj turin¢iy asmeny namy ukio padétimi, 0

vieniems gyvenantiems asmenims pragyventi yra kur kas sunkiau.
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69 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny galimybiy gerai maitintis,
rengtis, galimybiy pakeisti nusidéveéjusius baldus sgsajos su Seimine padétimi

Materialiniy gyvenimo sglygy srities ir ligos veiksniy sasajos. Tyrimu
nustatyta, kad su busto problemomis siejosi priepuoliy daznumas ir
susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimas. Kaip matyti 70 pav.,
priepuoliy bent pus¢ mety nepatyre respondentai re¢iau nurodé susiduriantys
su biisto problemomis, palyginti su daznesnius priepuolius patirianciais
asmenimis. IS epilepsijos priepuolio metu susizeidusiy respondenty du
penktadaliai tiriamyjy nurodé susiduriantys su biisto problemomis (N=30), tarp
SusiZzalojimo priepuolio metu istorijos neturinciy tiriamyjy tokiy buvo 17 proc.
maziau (N=41).

Pazymétina, kad susizaloj¢ priepuolio metu tiriamieji nurodé prastesnes
galimybes gerai maitintis (kas penktas susizalojgs ir tik kas deSimtas
nesusizalojes tiriamasis nurodé negalintis valgyti vistienos, mésos, Zuvies kas

antra dieng, jei noréty).
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Susiduria su biisto problemomis

Nuo keliy priepuoliy per savaite iki
R : ) I 37,2
keliy priepuoliy per dieng

Vienas ar keli priepuoliai per ménesj I 471
1-5 priepuoliai per paskutinius 6 I 298

meénesius

Nebuvo priepuoliy per paskutinius 6 I 20 9
meén. '

10 20 30 40 50

70 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny patiriamy biisto problemy ir
priepuoliy daZznumo sgsajos, proc.

Sirgimas gretutinémis ligomis siejosi tik su prastesnémis tiriamyjy
galimybémis nusipirkti naujy, o ne dévéty drabuziy (trecdalis bent vieng
gretutine ligg nurodZiusiy tiriamyjy (N=31) ir tik penktadalis viena epilepsija
serganCiy asmeny (N=23) nurodé¢ negalintys nusipirkti naujy, o ne dévéty

drabuziy).

Materialiniy gyvenimo salygy srities ir materialiniy iStekliy (asmeniniy ir
namy tkio pajamy) sasajos. Mokslinéje literatiiroje labai daznai pajamos ir
gyvenimo salygos analizuojamos kartu, todél tiriamyjy materialiniy gyvenimo
salygy ir asmeniniy pajamy sgsajas verta aptarti atskirai.

Kaip ir tikétasi, Stjudento t testy rezultatai, pateikiami 4 Priedo 11.1
lenteléje, rodo, kad blogesni materialiniy gyvenimo salygy srities rodikliai
sigjasi su mazesnémis tiriamyjy tiek asmeninémis, tiek ir namy ikio
pajamomis.

Kaip matyti 71 pav., tiriamyjy galimybes turéti geresnes gyvenimo
salygas vidutiniSkai skiria 300—500 Simtai lity asmeninése pajamose. Nors
suma néra didele, taciau, atsizZvelgiant | santykinai mazas tirlamyjy pajamas, $i
suma zenkliai koreguoja tiriamyjy galimybes pasiekti geresnes gyvenimo

salygas. 71 pav. taip pat matyti, kad asmeninés pajamos, vidutini§kai Zemesnés
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uz 1000 lity (289,6 eurus), yra susijusios su asmens galimybiy turéti geras

gyvenimo sglygas apribojimais.

2500 23422
21577 20626 2169,4
2000 T
15174 14420
= 1500 1195,3
8 ® ® 10423 ; -‘-
| v L 2 '
' 1351,84
1000 |1238,14 Py 1195,65 T 1269,41 T
500 913,84 4 & J 890,11
721,22 1 |691,09
. : " - 3694 330 36 "
o 3185 3103 3287 o494 A4 3399 15 3382

Gali gerai maitintis
Negali gerai maitintis
drabuziais
baldus naujais
baldy naujais

drabuziais
Gali pakeisti nusidévéjusius

Susiduria su biisto problemomis
Gali rengtis naujais, ne dévétais
Negali pakeisti nusidévéjusiy

Nesusiduria su biisto problemomis
Negali rengtis naujais, ne dévétais

# Vidutinés epilepsija serganciy suaugusiy zmoniy asmeninés pajamos (Litai)

71 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny asmeniniy pajamy(vidurkis,
standartinis nuokrypis) ir pajégumo turéti tinkamas materialines gyvenimo
salygas rodikliy sgsajos

72 pav. matyti, kad respondenty galimybéms turéti geresnes gyvenimo
salygas taip pat svarbi viso namy tkio finansin¢ padétis. Tikétina, kad jei ne
bendras namy tkis su kitais asmenimis, didesn¢ dalis respondenty turéty
prastesnes galimybes gerai maitintis, rengtis ar pakeisti nusidévéjusius baldus
naujais. Tyrimo rezultatai leidzia teigti, kad prie geresniy materialiniy
tirlamyjy gyvenimo salygy uztikrinimo prisideda ne tik aukStesnés asmeninés
pajamos, bet ir tiriamyjy galimybés naudotis kity kartu gyvenanciy asmeny

iStekliais.
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# Vidutinés epilepsija serganciy suaugusiyjy namy tikio pajamos (Litai)

72 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny namy tikio pajamy (vidurkis,
standartinis nuokrypis) ir pajégumo turéti tinkamas materialines gyvenimo
salygas rodikliy sgsajos

Materialiniy gyvenimo salygy srities ir funkcionavimo kitose gyvenimo
kokybés srityse sasajos. Pazymétina, kad biisto problemy turé¢jimas buvo
susijes su stigmos lygiu, emocine savijauta ir su bendra sveikatos biikle.
Blogesnius materialiniy gyvenimo salygy srities rodiklius turintiems
tiriamiesiems btidingas auksStesnis stigmos lygis, blogesné emociné savijauta,
ju bendros sveikatos biiklés rodiklio balai taip pat buvo zemesni. Stjudento t
testo rezultatai pateikiami 4 Priedo 11.2 lentel¢je.

Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny pajégumo turéti tinkamas
gyvenimo salygas rodikliai taip pat buvo susij¢ su uzimtumo pajégumu. Kaip
matyti 73 pav., beveik deSimtadalio dirbanciy tiriamyjy namy tkiai negali
gerai maitintis, rengtis naujais, o ne dévétais drabuziais, daugiau kaip trecdalis
juy negali pakeisti nusidéveéjusiy baldy naujais. Nedirbanciy tiriamyjy namy
tkiuose situacija yra zenkliai prastesné. Tokie rezultatai rodo, kad uzimtumas

pagerina tiriamyjy materialines gyvenimo salygas, tac¢iau darbo turéjimas dar
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neuztikrina, kad tiriamojo namy tkis galés tinkamai maitintis, rengtis naujais,
o ne dévétais drabuziais, galés pakeisti nusidévéjusius baldus naujais ar

1Svengs biisto problemy.

70 60,5 614
60
50 434
35,1 34,9 36,1
40 30,2
30 24,5 23,3
9,6 b

10 ;*4 % %

. W _ _

Dirba Turi uZimtumo pajéguma, Neturi uzimtumo pajégumo

neturi darbo
m Susiduria su buisto problemomis
# Negali gerai maitintis
Negali rengtis naujais, ne dévétais drabuziais
Negali pakeisti nusidévéjusiy baldy naujais

73 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny pajégumo turéti tinkamas
materialines gyvenimo sglygas ir uzimtumo pajégumo sgsajos, proc.

Apibendrinant pazymétina, kad reikSmingos dalies epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny materialiniy gyvenimo salygy srities rodikliai yra blogi.
Dalis asmeny neturi nuosavo biisto ir gyvena tévy namuose ar nuomojamame
buiste, kas trecias susiduria su biisto problemomis, o kas deSimtas tiriamasis
gyvena biiste, kuriame néra tualeto su nutekamuoju vandeniu ar vonios (duso).
Daugiau nei kas deSimtas asmuo negali gerai maitintis, kas ketvirtas asmuo
negali pirkti naujy drabuziy, pusé¢ asmeny negali pakeisti nusidévéjusiy baldy
naujais. Tyrimu nustatyta, kad issilavinimo lygis siejosi su didesniy finansiniy
iSlaidy reikalaujan¢iomis gyvenimo sglygomis — galimybe apsiriipinti tinkamu
biistu (nesusiduriama su biisto problemomis), galimybe pakeisti nusidévéjusius
baldus. Nustatyta, kad darbo turéjimas pagerina epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny materialines gyvenimo salygas, tafiau negarantuoja, kad asmuo
nepatirs problemy materialiniy gyvenimo salygy srityje. Atkreiptinas démesys,
kad geresni epilepsija serganciy suaugusiy asmeny materialiniy gyvenimo
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salygy rodikliai yra susije¢ su $iy asmeny galimybémis naudotis kity asmeny
iStekliais (geresni gyvenimo salygy rodikliai buvo tarp didesnes namy ikio
pajamas turiniy tiriamyjy; nasliai ir iSsiskyr¢ asmenys turéjo prasCiausius

gyvenimo sglygy rodiklius).
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4. TYRIMO REZULTATUY APTARIMAS

Siame skyriuje pateikiama apibendrinta epilepsija sergané¢iy suaugusiy asmeny
gyvenimo kokybés apzvalga, iSskiriant rySkiausius epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés aspektus ir svarbiausius veiksnius.
Pirmiausia bendrai apzvelgiama epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
gyvenimo kokybé, toliau aptariami gyvenimo kokybés veiksniai ir paskutingje
skyriaus dalyje, atsizvelgiant j empirinio tyrimo rezultatus, jvertinama, kiek
pasiteisino pajégumy prieigos kaip epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
gyvenimo kokybés vertinimo sistemos panaudojimas tyrime.

Tyrimo rezultatai leidzia jvertinti, kaip individualts ar ligos veiksniali
yra susij¢ su serganciyjy funkcionavimu ir pajégumais, taip pat suteikia
pagrindg perzitiréti ir vertinti epilepsija sergantiems asmenims prieinamas ir
reikiamas socialinés politikos priemones ir teikti rekomendacijas formuojant

reikiamg pagalbg Siai asmeny grupei.

Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybé. Disertacijoje
nebuvo sudaromas apibendrintas gyvenimo kokybés rodiklis, todél sunku
vertinti ir kalbéti apie epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo
kokybés gerumo lygj ar laipsnj. Ta¢iau gyvenimo kokybés vertinimas, iSlaikant
gyvenimo kokybés sri¢iy pliuralizma, leido atlikti jvairiapusg¢ ir iSsamig
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés analize bei jvertinti
zmoniy skirtybiy (kurias tyrime atspindi individualGs, aplinkos ir ligos
veiksniai) jtakg gyvenimo kokybei.

Tyrimo rezultatai parodé, kad kiekvienoje gyvenimo kokybés srityje
epilepsija sergantys suauge asmenys susiduria su tam tikrais mazesniais ar
didesniais sunkumais ir problemomis. Taciau apzvelgus visas epilepsija
serganéiy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés sritis, matyti, kad vienos
gyvenimo kokybés sritys yra kur kas problemiskesnés nei kitos. Sveikatos,

mobilumo, socialiniy rySiy, uzimtumo, dalyvavimo, savigarbos ir
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nepriklausomybés srityse stebimas ypaé prastas epilepsija serganéiy asmeny
funkcionavimas — apie pusé asmeny negali gerai funkcionuoti. Atkreiptinas
démesys, kad pajégumy prieigoje buvimo sveikam, mobilumo, buvimo
uzimtam, dalyvavimo, gebéjimo uzmegzti ir palaikyti socialinius santykius
pajégumai jvardijami kaip baziniai pajégumai asmens pajégumy rinkinyje.
Kiek maZesnis blogai funkcionuojanéiy asmeny procentas yra jausmy ir
emocijy, poilsio ir laisvalaikio, saviraiSkos ir kiirybos srityse.

Sveikatos sritis reikalauja akylesnio tyréjo démesio dél keliy priezasciy:
pirmiausia, pajégumas biiti sveikam yra traktuojamas kaip vienas i§ baziniy
asmens pajégumy, antra, mokslin¢je literatiiroje apie epilepsija sergancius
asmenis sveikata traktuojama kaip svarbiausia gyvenimo kokybés sritis ir
visada aptariama nagrinéjant gyvenimo kokybe. Tyrimas atskleidé, kad
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny subjektyvi sveikatos biikl¢ yra gana
prasta — apytiksliai tik kas treCias epilepsija sergantis asmuo nurodé gera
subjektyvig sveikatg. Tyrimo rezultatai patvirtina kity tyréjy (S. Hinnell ir Kt.
(2010) ir J. O. Elliot ir kt. (2008) moksliniy tyrimy rezultatus, kuriuose taip pat
stebima prasta epilepsija sergan¢iy asmeny subjektyvi sveikata, tiesa, dél
matavimo skaliy ir aplinkos (socialinés, ekonominés, geografinés) skirtumy
skiriasi prastai savo sveikatg vertinan¢iy asmeny procentas®.

Pazymeétina, kad epilepsija jvairias asmeny veiklas veikia skirtingai:
didziausias poveikis jauciamas kognityvinéms veikloms (atminties ir
mokymosi, démesio sukaupimo ir mgstymo). Tyrimo rezultatai gerai dera su R.
Mameniskienés ir kt. (2002), V. O. Tatum IV Ir kt. (2009), J. Elliot ir kt.
(2005), M. Wilde, C. Haslam (1996), M. A. S. Mantoan ir kt. (2006) tyrimy

4C. Hinnell ir kt. (2010) bei J. O. Elliot ir kt. (2008) atliktuose tyrimuose apie 30 proc.
epilepsija serganciy asmeny savo sveikatos bikle vertino kaip prastesn¢ nei gera. Pastebétina, kad,
remiantis masy tyrimo duomenimis, net 70 proc. epilepsija sergantiy suaugusiy asmeny subjektyvi
sveikata buvo prastesné nei gera. Tokie zymiis subjektyvios sveikatos buklés skirtumai greiciausiai
nulemti subjektyvios sveikatos biiklés matavimo skaliy skirtumy (disertaciniame darbe naudota
europietisSka subjektyvios sveikatos biiklés skalé ,labai gera, gera, vidutiniska, bloga, labai bloga®, tuo
tarpu S. Hinnell ir kt. (2010) ir J. O. Elliot ir kt. (2008) tyrimuose naudotos amerikietiskos skalés

,,puiki, labai gera, gera, nebloga, prasta®)
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rezultatais apie epilepsijos ribojamas kognityvines veiklas. Tyréjai pastebi, kad
ribojamos kognityvinés veiklos, ypa¢ atmintis, veikia asmeny gyvenimo
kokybe (Valeta T., 2010b). Epilepsijos apribotos kognityvinés veiklos gali biiti
susijusios su ribotomis galimybémis jgyti tinkama i$silavinimg, kvalifikacijg ir
jsitraukti j darbo rinkg. Tyrimo rezultatai atskleidé, kad maZesnis epilepsijos
poveikis jauciamas kasdienéms namy tkio ar sporto ir laisvalaikio veikloms.
Greiciausiai tai susij¢ su prisitaikymu prie ligos, be to, veikiama privacioje,
saugioje aplinkoje, todél stipraus ligos poveikio nejauc¢iama. Pasak I. Law ir H.
Widdows (2008), liga arba negalavimas (angl. illness), skirtingai nei
diagnozuota liga (angl. disease), yra susijusi su subjektyviu pojtac¢iu. Tikétina,
kad veiklos, kurios yra susijusios su dalyvavimu visuomenéje, epilepsija
sergan¢iam asmeniui atrodo labiau ribojamos jo sveikatos biiklés nei tam tikros
veiklos, susijusios su privaciu asmeny gyvenimu.

J. P. Ruger (2010), pateikdama sveikatos pajégumo koncepcinj modelj,
kaip viena i3 sveikatos pajégumo subsri¢iy isskiria Zinias apie sveikatg. Zinios
apie sveikatg yra ypac svarbios epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybei
ir sveikatos pajégumo iSplétimui. Nepakankamai apie ligg iSmanantys
asmenys, K. Panter (2004) jsitikinimu, néra pasiruo$¢ gyventi su epilepsija, be
to, zinios apie epilepsija, ypa¢ neadekvacios, yra susijusios Su epilepsijos
stigma. Individy gebéjimas gauti ir pasinaudoti Ziniomis ir informacija,
susijusia su sveikata, pasak J. P. Ruger (2010), reikalingas siekiant islaikyti
tinkamg sveikatos biikle, taip pat iSvystyti jprotj ar sukurti sglygas, Kiek
jmanoma, geresnei sveikatos biklei palaikyti ar iSvengti mirties. Tokiu budu
zinios apie sveikatg tiesiogiai veikia asmens gyvenimo kokybe. Tyrimo
rezultaty analizé parodo, kad daugiau nei pusé epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny nurod¢é esg pakankamai gerai informuoti apie epilepsijg ir gyvenima su
ja, taciau dalis asmeny tokios informacijos stokoja. Epilepsija sergantieji
nurodo stokojantys ziniy apie medikamenty Salutinj poveikj ir informacijos, |
ka atkreipti démesj sportuojant ar dirbant. E. Sakalauskaités-Juodeikienés ir R.
Mameniskienés (2013) tyrimas atskleidzia, kad trims ketvirtadaliams tiriamyjy
gydytojas paaiskino apie gyvenimo biida, sergant epilepsija, du trecdaliai teigé,
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kad jiems gydytojas paaiskino apie darbo ypatumus, sergant epilepsija, taciau
misy tyrimo rezultatai rodo epilepsija serganiy suaugusiy asmeny ziniy apie
tai, 1 kg reikia atkreipti démesj sportuojant ir dirbant, trikumg. Pazymétina, kad
net ir parodomas geras informuotumas apie epilepsija kelia tam tikry abejoniy,
kadangi kas penktas epilepsija sergantis asmuo tyrime, nurodes, kad yra gerai
informuotas apie epilepsija, neZinojo savo priepuoliy tipo pavadinimo. Taigi,
apibendrinant epilepsija serganCiy asmeny zinias apie savo epilepsijg ir
gyvenimg su ja, matyti, kad Sio tyrimo rezultatai 1§ esmés nesiskiria nuo kity
tyréjy gauty iSvady dél menko epilepsija serganciy Zinojimo apie savo ligg (Zr.
M. F. Cocker ir kt. (2011), E. Sakalauskaité-Juodeikien¢, R. Mameniskiené
(2013), L. H. Goldstein ir kt. (1997), L. Long ir kt. (2000), C. Camfield, P.
Camfield (2014).

Epilepsija sergantys suauge asmenys jaucia stigma. Dviejy penktadaliy
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny stigmos lygis yra aukstesnis nei stigmos
lygio vidurkis. Mokslinéje literatiiroje teigiama, kad epilepsija serganciy
asmeny stigma yra susijusi su potencialios diskriminacijos baime, dél to,
manoma, nuo aplinkiniy yra slepiama ir epilepsijos diagnozé (Jacoby A., 2002,
Valeta T., 2010, Scambler G., 2011). Taciau kai kurie tyréjai mano, kad baimei
patirti diskriminacijg realiame gyvenime néra pagrindo (Rhodes P. ir kt., 2008;
Jacoby A., 2008). Sio tyrimo rezultatai kelia tam tikry abejoniy dél pastarosios
minties teisingumo, kita vertus, visiskai paneigti jos neleidzia: tyrimas parodé,
kad kas ketvirtas epilepsija sergantis asmuo yra patyrgs diskriminacijg dél
sveikatos. Taip pat pastebéta, kad diskriminacija siejasi su ligos atskleistumu
aplinkiniams (taciau atskleistumas nebuvo diskriminacijg lemiantis veiksnys),
taip pat su zemesniu iSsilavinimu ir susizalojimo priepuolio metu istorijos
turéjimu. Tyrimo duomenys patvirtina G. Scambler (2005:58) mintj, kad
epilepsija sergan¢iy asmeny diskriminacijos epizodai remiasi epilepsija
sergan¢iy asmeny socialiniu ir kultlriniu nepriimtinumu. Galima numanyti,
kad epilepsija sergantys asmenys, patiriantys epilepsijos priepuolius, kuriy
metu gali susizaloti, akivaizdziai néra norma visuomenéje ir aplinkiniams kelia

bejégiSkumo jausma, kurj G. Scambler (2005) jvardija kaip impotencijos
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jausma, kai negali padéti asmeniui, patirian¢iam priepuolj. Ligos atskleidimas,
turint omenyje ir jos nenuspéjamumg, nekontroliuojamuma, gali sukelti
papildomg jtampg apie epilepsija suzinantiems asmenims ir dél to iSprovokuoti
neigiamg reakcijg ] atsiskleidusj asmenj. Epilepsija sergantieji ne tik patiria
stigma (tiek priimta, tiek pajaustg), taciau ir jy savigarba yra gana Zema. Gauti
tyrimo rezultatai dera su G. A. Baker (2002), G. Scambler (2011) jzvalgomis
apie Zemesng¢ epilepsija sergan¢iy asmeny saviverte ir savigarba.

Stigma yra tarp veiksniy, daranc¢iy esmini poveik] veikéjy saves
suvokimui, saves interpretavimui ir veikly strategijoms (Dahmen S., 2014) ir
tokiu biidu yra susijusi su asmens, kaip veikéjo, veiksnumo sritimi. J(si)galings
asmuo yra pagrindinis veikéjas savo gyvenime, jis gali priimti sprendimus, gali
kontroliuoti ir daryti pokyc¢ius. Dauguma epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny yra linke prisiimti gana pasyvaus veikéjo savo gyvenimui vaidmen;.
Nors beveik du trecdaliai jy iSreiSkeé pokyciy savo gyvenime norg (pokyciy
sveikatos, uzimtumo srityje, taip pat pokycCiy, susijusiy su finansais, biistu,
buitimi ir Seima) ir dazniausiai jvardijo save ir savo Seimg kaip galincius
labiausiai prisidéti prie norimy pokyciy, taCiau saves daznai nemato kaip
pagrindinio veikéjo, galin¢io valdyti savo gyvenimg. M. Jalava ir kt. (1997)
taip pat yra pastebéje menka epilepsija serganciy asmeny kontrolg savo
gyvenimui (jos tyrime epilepsija sergantys asmenys keturis kartus dazniau
nurodé galintys menkai kontroliuoti savo gyvenima, palyginti su kontroline
grupe). Kontrolés savo gyvenimui stygiy patvirtina ir dalies asmeny galios
priimti sprendimus neturéjimas ir bendruomeniSkumo jausmo stoka.
Desimtadalis epilepsija sergan¢iy asmeny nurodé neturintys galimybés priimti
sprendimy, susijusiy su jy asmeniniu gyvenimu ir su namy tkiu (pinigais,
kuriuos uzdirba, su i8laidomis brangiems daiktams ar kasdienéms namy tkio
reikméms, su jy sveikatos apsauga bei su jy Seimos, artimyjy lankymu).
Daznas epilepsija sergantis suaugeS asmuo panaSius j save suvokia Kaip
turin¢ius menka galig ka nors keisti, ypa¢ bendruomenés gyvenime. Kaip

minéta teorinéje disertacijos dalyje, kontrolés savo gyvenimui neturéjimas ir
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bejégiSkumo jausmas sietinas su prastu prisitaikymu prie epilepsijos ir
tiesiogiai susijes su asmens gyvenimo kokybe.

Itin problematiSka epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo
kokybés sritimi galima jvardyti mobiluma. Primintina, kad epilepsija yra
suvokiama kaip nematoma negalia ir nestebimi jokie aplinkiniams matomi
kiino pakenkimai, nesveikas kiinas (Jung K. E., 2002:192), nenaudojamos
jokios pagalbinés priemonés, padedancios normaliai funkcionuoti, ir asmeny
geb¢jimas judéti 1§ esmés néra apribotas. Taciau ligos nenusp€jamumas, kiino
kontrolés praradimas priepuolio metu akivaizdziai veikia asmeny mobiluma.
Tik daugiau kaip pusé epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny nurodo turintys
nesuvarzytag mobilumg ir galintys vieni judéti jvairiose vietose taip daznai, kaip
nori. Mobilumas pajégumy prieigoje laitkomas vienu esminiy (baziniy)
pajégumy. Epilepsija serganciy asmeny mobilumo sritis iSsiskiria ne tik tuo,
kad dalis asmeny negali gerai funkcionuoti mobilumo srityje, sioje gyvenimo
kokybés srityje itin stipriai pastebima epilepsija serganciy asmeny
priklausomybé nuo aplinkiniy Zzmoniy: asmeny mobilumas i§ dalies susijgs su
serganCiy individy turima prieiga prie kity asmeny iStekliy, pajégumy ir
funkcionavimo. PavyzdZziui, mokslinéje literatiiroje, kalbant apie epilepsija
serganc¢iy asmeny mobilumo srit], daznai akcentuojami vairavimo apribojimai,
su kuriais susiduria epilepsija sergantieji. Kaip rodo R. S. Fisher ir kt. (2000)
tyrimo duomenys, negaléjimg vairuoti automobilio epilepsija sergantieji
nurodo kaip vieng blogiausiy dalyky sergant epilepsija, kuris siejamas su
priklausymo jausmu, darbo, mokyklos, socialiniy veikly apribojimais. Misy
tyrimo rezultatai rodo, kad tik tre¢dalis epilepsija sergan¢iy asmeny nurodé be
jokiy apribojimy galintys naudotis automobiliu, kai vairuoja patys. Asmeny,
kurie negali patys vairuoti automobilio, mobilumg palengvina galimybé
pasinaudoti kity asmeny iStekliais ir pajégumais: apribotag mobilumo pajéguma
nurodziusiems asmenims automobilis, kai veza kas nors kitas, yra geriausiai
prieinama transporto priemoné. Vadinasi, Sioje vietoje santykiy su kitais
asmenimis palaikymas epilepsija sergantiesiems yra itin svarbus, nes santykiy
déka galima pasinaudoti kity asmeny pajégumais ir taip iSplésti savuosius.
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Mobilumas yra glaudziai susijes su uZimtumu: epilepsija sergantys
suauge asmenys, galintys nevarzomai judéti taip daznai kaip nori, dazniausiai
buvo dirbantys, tarp ribota mobilumg nurodziusiy asmeny tokiy buvo zymiai
maziau. Pazymétina, kad geresnis prieinamumas prie transporto priemoniy
(tarp jy ir galimybés vairuoti automobil] paciam iSplétimas), tikétina, galéty
Siek tiek sumazinti turiniy uZimtumo pajéguma, bet nedirbanciy asmeny
procenta.

UZimtumas yra svarbus asmeny gyvenimo kokybei (Smeets V. M. ] ir
kt., 2007). Epilepsija sergan¢iy asmeny padétis uzimtumo srityje yra prasta:
daugiau kaip trecdalis epilepsija serganiy suaugusiy asmeny neturi pajégumo
dirbti (Sie asmenys nurodé nedirbantys dél negalios ar esantys senatvés
pensininkai), 1§ viso per penkiasdeSimt procenty epilepsija sergan¢iy suaugusiy
asmeny néra uzimti. Tokie tyrimo rezultatai gerai dera su kity tyréjy
pastebéjimais del auksto epilepsija serganciy asmeny nedarbo lygio (Zr. J. A.
Collings, B. Chappell (1994), H. M. De Boer (2005), J. Doughty ir kt. (2003),
B. M. Clarke ir kt. (2006), Smeets V. M. J. ir kt. (2007), Majkowska-
Zwolinska B. ir kt. (2012), E. Brusturean-Bota ir kt. (2013), J. O. Elliot ir kt.
(2008). Kita wvertus, vertinant ne tik uzimtumo funkcionavima, bet ir
atsizvelgiant j uzimtumo pajéguma, galima aptikti dalj asmeny, galinéiy dirbti,
tatiau del vieny ar kity priezas¢iy nedirban¢iy — du trecdaliai epilepsija
serganCiy asmeny galéty buti uzimti (jskaitant jau dirbancius asmenis), taciau
faktiSkai kas antras jy nedirba. Taciau atkreiptinas démesys, kad dalis Siy
asmeny mokosi ar studijuoja, todél dalies asmeny jsitraukimas j darbo rinka,
tikétina, yra atidétas laikinai.

Kalbant apie uzimtumo pajéguma, tarp kity uzimtumo pajégumo
aspekty svarbi yra asmens turima galimybé pasirinkti tarp galimybés biiti
uzimtam ir galimybés nedirbti (Bonvin J. M. ir Farvaque N., 2006), taciau,
stebint epilepsija sergancius suaugusius asmenis, tenka pripazinti, kad dalis
asmeny turi ribotas uzimtumo galimybes: daugiau kaip tre¢dalis uzimtumo
pajéguma turinciy, bet nedirbanciy epilepsija serganciy asmeny ir penktadalis
uzimtumo pajégumo neturinéiy asmeny nor¢jo dirbti (pastargjj ménesj nurode
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ieskoje darbo), ta¢iau negaléjo jsidarbinti. Siuo atveju svarbus tampa valstybés
uzimtumo ir socialinés politikos vaidmuo — nors darbe nebuvo nagrinétos
uzimtumo ir socialinés politikos priemonés, apimancios epilepsija sergancius
asmenis, tolesniuose tyrimuose reikéty daugiau démesio skirti politikos
epilepsija serganiy asmeny atzvilgiu vertinimui.

Vienas uZimtumo pajégumo aspekty — uZimty asmeny darbo kokybe,
susijusi su individy laisve dalyvauti apsprendziant darbo turinj, sglygas,
organizavimg (Bonvin J. M. ir Farvaque N., 2006). Tyrimas parodé, kad kas
treCias epilepsija sergantis asmuo turi ribota laisve organizuoti darbo dalj
(turinj), taip pat darbo laikg. Tre¢dalis asmeny prastai vertino savo galimybes
susirasti naujg darba su panaSiu darbo uzmokes€iu. Visi minéti uzimtumo
aspektai (didelis nedirbanciy epilepsija serganciy asmeny skaiius, nenoras
dirbti ar sunkumai susirandant darba, ganétinai prasta dirbanciy epilepsija
serganCiyjy darbo kokybé ir prastai vertinamos galimybés susirasti nauja
darbg) ne tik rodo skurdy dalies epilepsija serganciy asmeny uzZimtumo
funkcionavima, taciau taipogi leidzia apciuopti faktisko ir potencialaus asmens
bivio ir veiklos nesutapimg. Atotriikis tarp asmeny funkcionavimo ir pajégumo
rySkus tiek uzimtumo, tiek ir mobilumo bei dalyvavimo srityse. Itin svarbus
momentas yra tas, kad dalies epilepsija sergan¢iy asmeny ribotas mobilumas
arba nedarbas yra jy paciy pasirinkimas, visgi nereikéty ignoruoti fakto, kad
kita dalis epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny neturi galimybés pasirinkti, o
prastesnius jy pasiekimus jvairiose gyvenimo kokybés srityse riboja jvairis
individualis, aplinkos ir ligos veiksniai (Sie veiksniai bus aptariami véliau).
Kalbédama apie nejgalius asmenis, neatitikimg tarp funkcionavimo ir
pajéegumy S. Mitra (2006) jvardija faktiSka ir potencialia negalia. Tyrimo
duomenys, rodantys faktiskos ir potencialios negalios nesutapima, leidzia
patvirtinti P. Rhodes ir kt. (2008, 2008a) jzvalgas apie daliai epilepsija
serganCiy asmeny budinga didesnio nei realus nejgalumo sau priskyrimo
tendencija. DidZioji dalis uzimtumo pajéguma turin¢iy, bet nedirbanc¢iy asmeny
pagrindine priezastimi, kodél jie neieSko ar neranda darbo, jvardija ne

sveikatos biikle. Mobilumo srityje viena svarbiausiy ribotg mobiluma
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lemianciy prieZasCiy taip pat nebuvo sveikatos bikle, o potencialaus priepuolio
baimé. Tokie tyrimo duomenys pagrindzia P. Rhodes ir kt. (2008)
samprotavimus dél epilepsija serganciy suaugusiy asmeny didesnio nejgalumo
sau priskyrimo priezas¢iy: savo galimybiy didelé dalis epilepsija serganciy
asmeny neiSnaudoja de¢l ligos nenuspé¢jamumo ir potencialaus priepuolio
baimeés.

M. Bishop, C. A. Allen (2003) teigia, kad epilepsija sergantys asmenys
Seimg, santykius ir kitg socialing paramg nurodo kaip vieng svarbiausiy jy
gyvenimo kokybés sriciy. Didelé dalis epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
patiria sunkumy santykiy srityje, tiek uZzmezgdami ir palaikydami draugyste,
tiek ir uzmegzdami santuokinius rySius. Tyrimo duomenys papildo kity tyréjy
1zvalgas apie maza epilepsija serganiy suaugusiy asmeny santuoky lygi: M.
Jalava ir kt. (1997) nurodé maZesn] susituokusiy ar kohabituojanciy epilepsija
serganiy asmeny lygj, palyginti su kontroline asmeny grupe. J. Guk ir R.
Mameniskienés (2012) atlikto epilepsija serganciy asmeny tyrimo Lietuvoje
rezultatai parodé, kad 37 proc. epilepsija serganciy asmeny nickada nebuvo
susituoke. Mazesnj santuoky skaiciy i§ dalies buty galima paaiskinti Lietuvos
visuomenéje vykstanciais Seimos raidos struktiiriniais procesais, apie kuriuos
kalba V. Stanktiniené ir kt. (2003), A. Maslauskait¢ (2010), taciau tai
nepaaiskinty, kodél epilepsija sergantys suauge asmenys Vidutiniskai reciau
gyvena santuokoje ir santykinai dazniau yra nesusituoke nei Lietuvos
gyventojai.

Pajégumas uzmegzti ir palaikyti socialinius rySius taip pat yra susijes su
galimybémis gauti ir suteikti pagalba. Biitent santykiai tarp individy, pasak J.
L. Dubois, J. F. Trani (2009), leidzia veikti kolektyve ir paremti vienas Kkita.
Nepaisant, kad daliai epilepsija serganciy asmeny sunkiai sekasi uzmegzti
naujus santykius ar palaikyti juos, didziosios dalies epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny uzmegzti santykiai yra pakankamai artimi ir prireikus
epilepsija sergantieji turi j ka kreiptis pagalbos arba pasidalyti turimais
asmeniniais ir intymiais riipesCiais. Galimybé gauti pagalba i§ neformaliojo
tinklo traktuotina kaip iSplecianti asmens socialiniy santykiy pajéguma:
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prieinantieji prie galiniyjy suteikti jiems paramg (socialing, finansing,
psichologing ar pan.), gali tikétis, kad lengviau susitvarkys su kasdienio
gyvenimo sunkumais, psichologinémis problemomis. J. E. Foster, C. Handy
(2008) jsitiking, kad draugysté ir santykiai i§ esmés svarbiis ir Kitiems
pajégumams, nes naudodamiesi santykiais asmenys gali jgyti galimybe
pasinaudoti kity asmeny pajégumais. Apie santykiy svarbg jau kalbéta aptariant
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny mobilumo sritj.

Remiantis S§io tyrimo duomenimis, svarbu pabrézti, kad epilepsija
sergantieji pasiZymi pasyvumu politinése, socialinése ir kultiirinése veiklose.
Dalyvavimas pajégumy prieigoje suprantamas kaip vienas esminiy asmens
pajégumy (Schneider F., Volkert J., 2005). Pasak A. Sen (2000:148), politinis
ir socialinis dalyvavimas atlieka esminj vaidmenj zmoniy gyvenimuose ir
lemia gyvenimo kokybe. Pajégumy prieigos autoriai pabrézia asmens socialinj
jsipareigojimg dalyvauti politiniuose sprendimuose, turéti politing laisve
diskutuoti, 1Sreiksti savo nuomong ir pasirinkti (Crocker D., 2008:207). Pasak
F. Schneider ir J. Volkert (2005:260), kai pilieCiai atsakingai suvokia savo
politin} pajéguma, visuomené ir valstybé gauna vertingos informacijos apie
tam tikry visuomenés grupiy vertybes, poreikius ar interesus ir $ia informacija
remdamosi gali daryti pagrjstus politinius sprendimus. Sio tyrimo rezultatai
rodo, kad epilepsija sergantieji stokoja politinio pajégumo suvokimo: jie néra
aktyvis rinkimuose (Seimo, Prezidento) — aktyviai rinkimuose dalyvauja pusé
serganCiyjy. Pastebétina, kad apie du penktadaliai asmeny, kurie dazniau
nebalsuoja arba nebalsuoja visai, yra apolitiski. Nepaisant, kad pusé epilepsija
serganéiy suaugusiy asmeny atliecka savo pilieting pareigg ir dalyvauja
rinkimuose, yra nelinke savo pilietinés valios iSreiksti kitais buidais — didzioji
ju dalis nedalyvavo kitose politinése veiklose: pikete, demonstracijoje, mitinge,
nepasirasé peticijos. Mokslininkai pastebi, kad asmeny grupés, kurios mazai
dalyvauja arba visai nedalyvauja politiniuose jvykiuose, negali iSreiksti savo
poreikiy ir preferencijy politiniam elitui (Verba S., 1996), d¢l to gali susidurti
su nepakankamu valstybés démesiu jy problemoms Svietimo, sveikatos

apsaugos, socialinés apsaugos, uzimtumo srityse (Schneider F. Volkert J.,
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2005:260). Taigi, pasyvus epilepsija serganciy suaugusiy asmeny dalyvavimas
politiniame diskurse gali sglygoti ir prastesnj jy teisiy ir laisviy uztikrinimg
valstybés mastu.

F. F. Eife (2008) teigia, kad politinio dalyvavimo aktyvumas tarp
skirtingy grupiy gali skirtis, taCiau socialinio dalyvavimo pajégumas yra
svarbus daugeliui asmeny grupiy. Epilepsija sergantieji yra gana pasyvis
politinio dalyvavimo srityje, bet socialinio ir kultiirinio dalyvavimo srityje
stebimas dar didesnis epilepsija serganiy suaugusiy asmeny pasyvumas.
DidZioji dauguma epilepsija serganiy suaugusiy asmeny nebuvo nei vienos
visuomeninés organizacijos nariai. Dazniausiai menko dalyvavimo
visuomeninése organizacijose priezastis — asmeninis  pasirinkimas.
Dalyvavimas tam tikrose socialinése struktiirose svarbus iSpleCiant asmeny
laisves ir veiksnumo sritj ir siejamas su kolektyviniais pajégumais 2. Pasak D.
Putnam (1993: 173-174), narysté organizacijose skatina asmenis laikytis
normy, palengvina komunikacija ir dalijimasi informacija, skatina dalyviy
pasitikéjimg vienas kitu ir bendradarbiavima, taip pat, pasak T. Nieminen ir kt.
(2013), suteikia asmenims priklausymo jausma. S. Ibrahim (2006) nurodo, kad
kai kuriose specifinése struktiirose generuojami pajégumai, kuriy pats asmuo
negali nei sukurti, nei pasiekti. Dalyvavimas kolektyviame veiksme,
pavyzdziui, savipagalbos grupése, gali padéti iSplésti asmeny ekonoming laisve
(asmenys gali kolektyviai investuoti | savo finansinj, zmogiskajj ir socialinj
kapitalg), politing laisve (asmenims suteikiama galimybé isreiksti savo
poreikius ir uztikrinti politinio dalyvavimo galimybe) bei socialing laisve,
pavyzdZiui, iSple¢iama galimybé padéti vieni kitiems. Dalyvavimas socialinése
struktarose asmenims suteikia tam tikras neformalias socialines teises, kurios

leidzia individui prieiti prie jo socialinio tinklo iStekliy (Bertin A. L., Sirven

42 Kolektyviniai pajégumai, pasak S. S. Ibrahim (2006:398), — tai naujai sukurti
funkcionavimo saitai, kuriuos asmuo jgyja budamas kolektyvo narys ir kurie padeda jam pasiekti tokj
gyvenima, kurj jis vertina. Kolektyviniai pajégumai egzistuoja tik kolektyvinio veiksmo procese ir tik
kolektyvas, kaip visuma, gali gauti naudos i§ kolektyvinio pajégumo (ne atskiras individas). Individas

Sio kolektyvinio pajégumo negali jgyti tol, kol netampa kolektyvo nariu, pvz., savipagalbos grupés.
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N., 2006). Tokiu biidu dalyvaudami visuomeninése organizacijose epilepsija
sergantys asmenys turi didesnes galimybes iSplésti savo pajégumy rinkinj.

Daugiau nei pusé epilepsija serganciy suaugusiy asmeny nedalyvauja
kultdrinése veiklose, kurioms reikalingos didesnés finansinés iSlaidos (kino
teatre, teatre, koncerte, balete, Sokio spektaklyje ar operoje), taCiau vangiai
dalyvauja ir dideliy finansiniy iSlaidy nereikalaujanciose kultiirinése veiklose.
Nedalyvavimo kultirinése veiklose dazniausiai jvardytos tokios priezastys:
1ésy, intereso stoka; dalis asmeny nurodé¢ sveikatos biikle. Disertacinio darbo
tyrimo rezultatai gerai dera su M. Hirshberg (2012) (analizavo létinémis
ligomis serganc¢iy asmeny dalyvavimg ir lygino su sveiky asmeny dalyvavimu)
iSvada, kad létinémis ligomis sergantys asmenys tiek pat aktyviis kultirinése
veiklose, kiek ir sveiki asmenys. Miisy tyrimas parod¢, kad neaktyvus
epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny dalyvavimas kulttrinése veiklose
santykinai panasus j Lietuvos gyventojy dalyvavimag kultirinése veiklose;
panasios yra ir nesilankymo kultiirinése veiklose priezastys: finansiniy iSlaidy
reikalaujanciose kulturinése veiklose visai nesilankantys asmenys dazniau
nurodo nesidomintys Siomis veiklomis arba nedalyvaujantys dél finansiniy
priezasciy, laiko stokos; kitose veiklose dazniau nedalyvaujama dél intereso
stokos ar laiko triikumo, tiesa, dalis epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny tarp
nesilankymo priezas¢iy mini sveikatos problemas. Vadinasi, Salia visiems
Lietuvos gyventojams bendry nesilankymo kultiirinése veiklose priezasciy
(finansy, noro, laiko stokos) dalies epilepsija serganciyjy kultiirinis
dalyvavimas dar yra veikiamas ir sveikatos biuklés.

Kitose gyvenimo kokybés srityse dalis epilepsija serganciyjy taip pat
blogai funkcionuoja. Ivairaus sunkumo problemos patiriamos iSsilavinimo,
laisvalaikio, kiirybos ir saviraiSkos, jausmy ir emocijy, dvasingumo/
religingumo srityse. Penktadalis epilepsija serganciy suaugusiy asmeny turi
zemg (zemesnj nei vidurinis) i$silavinima, dar dviejy penktadaliy iSsilavinimas
yra vidurinis. Jeigu zitrésime j Lietuvos gyventojy iSsilavinimo statistikg, tai
zema iSsilavinimo lygj turin€iy asmeny skaiCius tarp epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny yra tris kartus didesnis. Tokie tyrimo rezultatai patvirtina J.
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O. Elliot ir kt. (2008), A. Jacoby (2008) isvadas, kad epilepsija sergantys
asmenys turi Zemesnj iSsilavinimo lygj. Kadangi iSsilavinimas turi
instrumenting reikSme¢ asmeniui (Robeyns 1., 2006b: 70-71) ir yra pagrindas
kitiems pajégumams, pavyzdziui, uzimtumui, socialiniam ir politiniam
dalyvavimui ir asmens veiksnumo isplétimui, tai iSsilavinimo trilkumas ar per
zemas iSsilavinimas gali tapti kliuviniu epilepsija sergantiems suaugusiems
asmenims visavertiSkai dalyvauti visuomenés gyvenime (Terzi L., 2007).
Kadangi iSsilavinimas pajégumy prieigoje gali buti traktuojamas ir kaip
pajégumas ir kaip pajégumus ir funkcionavimg veikiantis veiksnys, daugiau
démesio i8silavinimui bus skiriama aptariant gyvenimo kokybés veiksnius.

Tyrimo rezultatai parodé¢, kad epilepsija sergantys suauge asmenys turi
gana ribotas galimybes ilsétis ir mégautis poilsio veiklomis (60 proc. epilepsija
sergan¢iy asmeny nurod¢ per pra¢jus] meénes] retai arba niekada nesimégave
poilsio veiklomis, toks pat procentas asmeny nurodo negalintys sau leisti bent
savaite laiko atostogauti ne namuose). Dalis epilepsija serganCiy suaugusiy
asmeny turi ribotas galimybes saviraiskai ir kiirybai: daugiau kaip ketvirtadalis
asmeny turi prastesnes galimybes uzsiimti vertinga veikla, padedancia iSreiksti
save, apie trec¢dalis asmeny turi ribotas galimybes kasdieniame gyvenime
naudoti vaizduote. Vaizduotés naudojimo svarbg pabrézé A. C. Samli (2011),
pasak jo, vaizduoté reikalinga aiSkinant jvykius, veiklas, ieSkant priezasCiy;
vaizduoté gali padéti suformuluoti problemg ir rasti sprendimus i§ susidariusiy
probleminiy situacijy, todé¢l galimybés provokuoti savo vaizduote tur¢jimas yra
ypac svarbus asmeny gyvenimo kokybei.

Dvasingumo ir religingumo srityje epilepsija sergantieji susiduria su
pasirodymo viesojoje vietoje problema — tyrimo rezultatai rodo, kad epilepsija
sergantys asmenys santykinai yra labiau tikintys ir labiau pamaldis nei Kiti
Lietuvos gyventojai, taciau baznycioje lankosi ir religinése apeigose dalyvauja
mazesnis procentas epilepsija serganciyjy. Tikétina, kad epilepsija sergancio
asmens demaskavimo baimé sulaiko asmenis nuo lankymosi baZnycioje ir
dalyvavimo religinése apeigose. Tuo labiau, kad pati vieta — maldos namai ar
kita Sventa vieta, kurioje atlickamos religinés apeigos ir kurioje gali iStikti
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potencialus priepuolis, reikalauja atitinkamo elgesio ir pagarbos. L. F.
Berkman ir kt. (2000) jsitiking, kad baznyCios lankymas ir dalyvavimas
religinése apeigose yra viena 1§ socialinio jsitraukimo formy. Per galimybés
dalyvauti, pavyzdziui, religinése apeigose, baznycioje, uztikrinimg, socialiniai
tinklai formuoja asmeny vaidmenis tiek Seimoje, tick bendruomenéje, o Sie
vaidmenys, savo ruoZtu, leidzia asmenims jaustis vertingiems, reikalingiems,
suteikia priklausymo bendruomenei jausma (ten pat). Pasak J. F. Helliwell
(2002) ir J. F. Helliwell, R. D. Putnam (2004), butent reguliarus dalyvavimas
baznytinése veiklose teikia asmenims pri¢jimg prie socialiniy tinkly ir
formuoja socialinj kapitala bendruomenés lygmeniu. Todé¢l asmenys, kuriy
baznycCios lankymas ar dalyvavimas religinése apeigose yra ribojamas dél
nepakankamo mobilumo pajégumo arba dél jauCiamos stigmos, i§ dalies
praranda vieng i§ galimybiy tapti labiau integruotais bendruomenés nariais.

Zvelgiant | epilepsija sergané¢iy suaugusiy asmeny problemas kitose
srityse, bitina i8skirti jausmy ir emocijy srit]. Epilepsija sergantys suauge
asmenys pasiZymi prasta emocine savijauta, jiems sunku isreiksti ir parodyti
jausmus: misy tyrime tik dviejy penktadaliy epilepsija sergan¢iy suaugusiy
asmeny emociné biuiklé buvo geresné nei vidutiné ir net penktadalio — bloga.
Prastg $iy Zmoniy emocing savijautg jau yra pastebéje kiti tyréjai: D. Upton
(1993), K. Poeck, W. Hacke (2013), C. C. Schachter (2006), todél ir $io tyrimo
rezultatai nestebina.

Tyrimo rezultatai rodo prastas epilepsija serganiy asmeny materialines
gyvenimo salygas: kas treCias susiduria su biisto problemomis, kas septinto
epilepsija sergancio suaugusio asmens namy tkis negali gerai maitintis (valgyti
vistienos, mésos, zuvies kas antrg dieng, jei noréty), kas ketvirto — nusipirkti
naujy (ne dévéty) drabuziy, pusé¢ asmeny negali pakeisti nusidévejusiy baldy
naujais.

Apibendrinant tyrimo rezultatus, galima teigti, kad epilepsija sergantieji
susiduria su skirtingo masto funkcionavimo sunkumais jvairiose gyvenimo
kokybés srityse. Kadangi kiekvienoje gyvenimo kokybés srityje tik dalis

asmeny gerai funkcionavo, bendrai epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny
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gyvenimo kokybe galima vertinti kaip prasta. Pazymétina, kad gyvenimo
kokybés srityse, kur vertinami baziniai pajégumai, epilepsija sergan¢iy asmeny
situacija ypal prasta: penktadalio asmeny subjektyvi sveikata yra bloga,
jauc¢iamas didelis epilepsijos poveikis kognityvinéms veikloms, asmenims
truksta Ziniy apie epilepsijg ir gyvenimg su ja. Kognityvinés problemos 1§
dalies atsispindi vertinant issilavinimo sritj: 60 proc. epilepsija serganciy
asmeny turi vidurinj ar Zemesnj i$silavinimg. Patiriami sunkumai mobilumo,
uzimtumo srityje; epilepsija sergantys suaugg asmenys itin pasyviai dalyvauja
socialinése ir kultiirinése veiklose ir tik Siek tiek aktyvesni politinése veiklose.
Asmenys iSgyvena stigma, nesijaucia esantys pagrindiniai savo gyvenimo
veikéjai. Problemos patiriamos ir kitose gyvenimo kokybés srityse, pavyzdziui,
epilepsija sergantiems suaugusiems asmenims biidinga prasta emociné
savijauta, daugiau nei pus¢ jy turi ribotas laisvalaikio galimybes, trecdalis

nurodé ribotas saviraiskos ir kiirybos galimybes.

Epilepsija serganciy suaugusiy asmenuy gyvenimo kokybés veiksniai.
Ivertinus epilepsija serganiy suaugusiy asmeny funkcionavimo jvairiose
gyvenimo kokybés srityse sgsajas su individualiais, aplinkos, ligos veiksniais
bei su materialiniais iStekliais ir funkcionavimo jvairiose gyvenimo kokybés
srityse tarpusavio sasajas, sudaryta lentelé, kuri pateikiama Priede Nr. 7.
Pazymétina, kad 7 Priede pateiktoje lenteléje dauguma nurodyty sgsajy nerodo
rySio tarp kintamyjy krypties, taciau bet kokiu atveju yra svarbios, nes leidZia
apCiuopti gyvenimo kokybés ir zmoniy skirtybiy sgsajas. Analizuojant Sioje
lenteléje pateiktus duomenis, matyti, kad kai kurios gyvenimo kokybés sritys
(Siose srityse vertintas funkcionavimas ir pajégumai, kurie pajégumy prieigoje
traktuojami kaip baziniai, pavyzdziui, mobilumo, uzimtumo, i$silavinimo,
sveikatos, dalyvavimo srityse) yra susijusios su daugeliu tiek individualiy, tiek
ir ligos veiksniy.

Regresijy analizés pagrindu sudaryta epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny gyvenimo kokybés veiksniy schema pavaizduota 74 pav., kuriame

matyti, kad tik keletas ligos veiksniy buvo lemiantys epilepsija serganciy
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suaugusiy asmeny funkcionavimg gyvenimo kokybés srityse. Tokie tyrimo
rezultatai parodo poreikj aktyviau keisti kiek klaidinant] poziiirj, kad ligos
veiksniai yra svarbiausi epilepsija serganCiy asmeny gyvenimo kokybés
veiksniai, — kaip matyti, su asmeny funkcionavimu susije tiek ligos, tiek ir
individualls bei aplinkos veiksniai.

Remiantis priede Nr. 7 ir 74 pav. pateikta informacija, pazymétina, kad
individualgs ir aplinkos veiksniai veikia epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
gyvenimo kokybés sritis nevienodai: kai kurie individualts veiksniai yra
lemiantys asmeny funkcionavimg tam tikrose gyvenimo kokybés srityse, kitose
srityse tie patys veiksniai neatlieka lemiamo vaidmens, nors ir siejasi su
asmens funkcionavimu atitinkamose srityse. Amzius yra vienas i$ tokiy
veiksniy — lemiamg jtakg amZius turi subjektyviai sveikatos buklei, uzimtumui,
socialiniam dalyvavimui, naudojimuisi internetu, bet, nors ir susijes beveik su
visomis kitomis epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés sritimis,
lemiamo vaidmens asmens funkcionavimui Siose srityse neatlicka. Panasi
situacija yra ir su iSsilavinimu - iSsilavinimas veikia asmeny gebéjima
uzmegzti naujg draugyste, uZimtumag, socialinio dalyvavimo sritj, galimybes
naudotis internetu, stigmos lygj, taCiau kitose srityse asmeny funkcionavimui
lemiamo poveikio neturi.

Vis délto biitent amzius ir iSsilavinimas iSskirtini kaip svarbiausi
individual@is veiksniai, turintys daugiausia sgsajy su epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny funkcionavimu jvairiose gyvenimo kokybés srityse.
Dazniausiai su prastesniu asmeny funkcionavimu jvairiose srityse siejosi
vyresnysis amzius: su amziumi prastéjo sveikata, mazéjo asmeny mobilumas,
galimybés dirbti, galimybé jgyti Ziniy ir jomis naudotis — vyresniojo amziaus
asmenys reciau naudojosi internetu, buvo pasyvesni dalyvavimo (socialinio,
kultiirinio) srityje, buvo prastesnés emocin€s savijautos, ryskiau jauté stigma.
Pazymétina, kad vyresniojo amziaus asmeny prastesnio funkcionavimo
tendencija budinga epilepsija sergantiems asmenims, kaip ir visai populiacijai.
Kai kuriose gyvenimo kokybés srityse prastesnis funkcionavimas buvo susijgs
su jaunesniu epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny amziumi, pavyzdziui, tarp
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jaunesniy asmeny stebimas prastesnis funkcionavimas politinio dalyvavimo
srityje, jaunesni asmenys dazniau buvo nesusituoke, taip pat jy subjektyvaus

tikéjimo lygis buvo Zemesnis.
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74 pav. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés veiksniy
schema (sudaryta, remiantis regresinés analizés rezultatais)

Nejgytas tinkamas formaliojo iSsilavinimo lygis — bent vidurinis —
sigjasi su prastesniu epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny funkcionavimu
faktiskai visose gyvenimo kokybés srityse. Zemesnj nei aukstajj isilavinima
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turinCiy epilepsija serganciy suaugusiy asmeny sveikata taip pat buvo
prastesné; Sie asmenys blogiau emociskai jautési, patyré dideliy sunkumy
uzmegzdami ir palaikydami santykius, dazniau neturéjo darbo, daZzniau patyre
diskriminacijg darbe ir kasdieniame gyvenime, jy stigma buvo rySkesné, taip
pat turéjo prastas gyvenimo salygas. Zemas epilepsija serganciy suaugusiyjy
i§silavinimas lémé Sios asmeny grupés nedarbg, menka socialinj dalyvavima,
negebéjimg uzmegzti ir palaikyti draugyste.

Isskirtini trys pagrindiniai ligos veiksniai, kurie turi daugiausia sgsajy su
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny funkcionavimu skirtingose gyvenimo
kokybés srityse: gretutinés ligos, priepuoliy daznumas ir susizalojimo
priepuolio metu istorijos turéjimas. Pazymétina, kad sirgimas gretutinémis
ligomis lémé¢ pras¢iau vertinamg subjektyvig sveikatos biikle, nedarba,
lemiamg jtakg daré asmeny galimybéms naudotis internetu. Gretutinémis
ligomis serganCiy asmeny funkcionavimas buvo prastesnis ir mobilumo,
dalyvavimo (kultiirinio, socialinio) srityse, §ie asmenys reciau gyveno su
partneriu, blogiau emociskai jautési, jy stigma buvo rySkesné, 0 j(si)galinimo
rodikliai prastesni, palyginti su tik epilepsija serganciais asmenimis.

Susizalojimo priepuolio metu istorijos turéjimas lémé bloga asmeny
emocing savijauta, taip pat buvo susijes su prasc¢iau vertinama subjektyvia
sveikata, ribotu mobilumu, nedarbu, patiriamomis biisto problemomis, siejosi
su ryskesne stigma, patirta diskriminacija ir jau¢iama zemesne pagarba is kity.

Daznesnius priepuolius patiriantys epilepsija sergantys asmenys
prasciau funkcionavo mobilumo, i$silavinimo (naudojimosi internetu rodiklis),
uZimtumo, socialiniy rySiy (gebéjimo uZzmegzti draugyste rodiklis) srityse,
daznus priepuolius patirian¢iy asmeny emociné savijauta buvo blogesné, Sie
asmenys tur¢jo mazesne¢ galig priimti sprendimus, jy pagarbos rodikliai buvo
zemi.

Tyrimo rezultatai patvirtina kai kuriy epilepsijg tyrin¢jusiy autoriy
1zvalgas, kad ne ligos veiksniai daro didZiausig poveik] epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybei ((zr. T. P. B. Suurmeijer ir kt. (2001), J. O. Elliott
(2012), J. O. Elliott, V. E. Richardson (2014)). Misy tyrimas rodo, kad
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epilepsija sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybei lemiamg poveiki daro ne
tiesiogiai su epilepsija susij¢ ligos veiksniai, tokie kaip priepuoliy tipas,
daznumas, patyrimo laikas, epilepsijos pradzia ar trukme, kiek gretutiniy ligy
buvimas, o ypa¢ svarbas individualGs ir aplinkos veiksniai. Taciau tyrimo
rezultatai atskleidé ir kitus svarbius epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
gyvenimo kokybés veiksnius.

Svarbu pazyméti, kad su gyvenimo kokybés sritimis Siejosi ir
funkcionavimas kai kuriose gyvenimo kokybés srityse (uzimtumo pajégumas,
stigmos lygis, emociné savijauta, bendra sveikatos bukl¢). Bendra sveikatos
biklé, stigmos lygis ir emociné savijauta turéjo lemiamg jtakg epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo Kokybei. Tokie tyrimo rezultatai rodo,
kad asmeny biivis ir veiklos jvairiose gyvenimo kokybés srityse yra glaudziai
susije tarpusavyje.

Bendros sveikatos buklés sgsajos su asmeny funkcionavimu rodo, kad
epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybei ne tiek svarbiis
konkretiis ligos veiksniai, kiek bendra sveikatos buklé. Bendra sveikatos biklé
ypac svarbi asmeny mobilumo, i$silavinimo, uzimtumo sri¢iai ir jau¢iamam
stigmos lygiui.

Bloga emociné¢ savijauta buvo tarp veiksniy, lémusiy prastesnj
epilepsija serganiy asmeny funkcionavimg socialiniy ry$iy srityje. Mazgjo
tikimybés, kad blogai emociskai besijauciantis epilepsija sergantis asmuo galés
atostogauti ne namuose ar jsitrauks j socialines ir kulthrines veiklas. Reikia
pasakyti, kad tyrime nebuvo vertinti epilepsija serganc¢iy asmeny psichinés
sveikatos sutrikimai, taciau gauti duomenys apie prastg emocing savijautg ir jos
poveikj epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybei dera su F.
Gilliam, H. Hecimovic, Y. Sheline (2003) jzvalgomis apie depresinés buklés
poveikj epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybei. Mokslinéje literatiiroje
teigiama, kad net tarp daugiau nei metus priepuoliy nepatirian¢iy asmeny
depresija yra vienas labiausiai gyvenimo kokybe veikianciy veiksniy.
Depresijos poveikis gyvenimo kokybei, manoma, yra didesnis nei vaisty
epilepsijai gydyti poveikis (Kwon O., Park S., 2011). Interpretuojant musy
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tyrimo rezultatus, svarbus T. Valeta (2010b) pastebéjimas, kad depresija ir
gyvenimo kokybé turi abipusj rySj: depresija riboja socialines veiklas, o
apribotos socialinés veiklos ir patiriamy priepuoliy daznumas veikia asmeny
nuotaikg ir emocing biikle. Tai paaiskina, kodél bloga emociné savijauta buvo
tarp prastesnj funkcionavimg tam tikrose gyvenimo kokybés srityse nulémusiy
veiksniy. Verta pabrézti, kad misy tyrime prastai epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny emocinei savijautai, be lyties (moteri§kosios), lemiamg jtakg
daré susizalojimo priepuolio metu istorijos turéjimas ir stigma (esant labiau
iSreikStiems epilepsijos simptomams, dél blogos emocinés Savijautos svarbus
vaidmuo tenka ne tik stigmai, bet ir ligos veiksniams (susizalojimo istorija),
kita vertus, sergant gretutinémis ligomis susizalojimo istorijos poveikis
nebiidingas, taciau stigmos poveikis serganciyjy blogai emocinei savijautai vis
tiek i3lieka, taip pat svarbus tampa lyties vaidmuo). Siuo atveju verta pabrézti
sveikatos biiklés ry§i su emocine savijauta. L. E. Francis (2006), A. K. Uskul,
A. B. Horn (2015) pazymi, kad fizinés buklés daznai salygoja afekty atsaka®,
kuris nereguliuojamas gali transformuotis | emocines ar psichinés sveikatos
problemas, pavyzdziui, depresijg, nerima, prastg prisitaikyma ir pan. Emocijos
ne tik gali buti atsakas j fizing sveikata — neigiamos emocijos gali sglygoti
prastg sveikatg. Daugelio jvairiy neigiamy emocijy patyrimas gali i§ dalies
salygoti pesimistiSkesnj pozilirj j gyvenima, stresg, nepasitenkinimg gyvenimu,
taCiau, kita vertus, tai gali biiti susij¢ su Siy neigiamy emocijy isSraiSkos
trukumu (Uskul A. K., Horn A. B., 2015; Uskul A. K., Hynie M. (2014). Sios
tyréjy izvalgos, kaip ir musy tyrimo rezultatai, rodo, kad emocinés buklés
vaidmuo epilepsija sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybei yra ypa¢ svarbus:
emocin¢ savijauta yra veikiama ligos veiksniy, taciau kartu gali salygoti ir
sveikatos bikle, kaip ir funkcionavimg tam tikrose gyvenimo kokybés srityse

(pavyzdziui, dalyvavimo, socialiniy rysiy).

43 A K. Uskul, A. B. Horn (2015), A. K. Uskul, M. Hynie (2014) nurodo, kad tai, koks bus
emocinis atsakas ] sveikatos problemas, priklauso nuo individo socialinio identiteto ir santykiy su
kitais asmenimis. Kai asmens saves suvokimas formuojamas pagal priklausyma tam tikrai kategorijai,

sveikatos problemos suvokiamos pagal tai, kaip jos veikia kitus asmenis.
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Mokslingje literatliroje kaip vienas svarbiausiy epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés veiksniy jvardijama stigma: tyréjai
teigia, kad stigma veikia visg asmens gyvenimo kokybe (zr. A. Jacoby (2002),
B. Hermann ir kt. (1990), A. Jacoby ir kt. (1996), G. A. Baker ir kt. (2000).
Siame tyrime stigma taip pat atlieka esminj vaidmenj: ji susijusi su visomis
gyvenimo kokybés sritimis, o lemiama poveikj daré galimybei biiti mobiliam ir
subjektyviai sveikatos biiklei. Pabréztina, kad stigma (rySkesné) buvo susijusi
su prastesne bendra sveikatos bikle, diskriminacijos istorija ir Zemesniu
iSsilavinimo lygiu. Taip pat svarbu pazyméti, kad rySkesné stigma siejosi su
ligos nekontroliuojamuma ir matomuma nusakanciais veiksniais: kai liga buvo
maziau kontroliuojama ir labiau matoma aplinkiniams (pavyzdziui, patiriami
daznesni priepuoliai, turima susizalojimo priepuolio metu istorija, sergama
gretutinémis ligomis, priepuoliai patiriami bet kuriuo paros metu, ilgiau
sergama epilepsija), epilepsijos stigmos lygis taip pat buvo aukStesnis. Ligos
matomumg galima susieti ir su prastesniu funkcionavimu kitose gyvenimo
kokybés srityse (ribotas mobilumas, prastesné emociné savijauta, mazesnis
uzimtumas). Tokie tyrimo rezultatai dera su mokslingje literatiroje
pateikiamais rezultatais: kuo liga labiau pastebima aplinkiniy, tuo labiau
baiminamasi, kad ji gali sukelti neigiamg jy reakcija. Grei¢iausiai dél to
dazniau renkamasi atsitraukimo strategija. R. S. Fisher ir kt. (2000) teigia, kad
atsitraukimg nuo visuomenés gali padidinti netikrumo jausmas ir nezinomybé
dél bet kada galincio iStikti epilepsijos priepuolio. Tyréjas taip pat teigia, kad
stigma, diskriminacija ar viesas pajuokimas, epilepsija serganciy asmeny
nuomone, yra vienas i$ blogiausiy dalyky sergantiesiems epilepsija (ten pat).

Atskirai verta pabrézti asmeny j(si)galinimo rodiklius. Primintina, kad
asmens geb¢jimas vertinti savo gyvenimg, nusistatyti tikslus ir priimti
reikiamus sprendimus jy siekiant, tiesiogiai veikia asmens gyvenimo kokybg.
Tyrimo rezultatai rodo, kad asmens j(si)galinimo rodikliai siejasi tiek su
individualiais, aplinkos, tiek ir su ligos veiksniais bei asmeny funkcionavimu
kitose gyvenimo kokybés srityse (uzimtumu, stigma, emocine savijauta, bendra

sveikatos bukle ir net asmeninémis pajamomis). Tikétina, kad prastesnio
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funkcionavimo S$ioje srityje prieZastys gali gliidéti epilepsija serganciy asmeny
ir visuomenés santykyje. Primintina, kad epilepsija sergantys asmenys
susiduria su visuomenés taikomais jy laisvés apribojimais, pavyzdziui, Sie
asmenys daznai turi laikytis tam tikro griezto gydymo rezimo, gyvenimo biido,
daliai epilepsija serganciy asmeny jstatymu ribojama teisé vairuoti automobilj,
kai kuriais atvejais rekomenduojama nedirbti tam tikry darby, nesportuoti tam
tikrose sporto Sakose, draudimo kompanijos nenori jy drausti nuo nelaimingy
atsitikimy ir pan. Sie ribojimai ir visuomenés poziiris j epilepsija sergandius
asmenis veikia jy saves suvokimg. Tai, kad epilepsija sergantys suauge
asmenys nemato saves kaip pagrindinio veikéjo savo gyvenimui, galéty
paaiskinti J. Schneider ir P. Conrad (1981:214-217) ir G. Scambler (1989:63)
aptartas prisitaikymo prie epilepsijos biidas. J(Si)galinimo sgsajos su stigma tai
i§ dalies patvirtina. J. Schneider ir P. Conrad (1981) skiria du prisitaikymo prie
epilepsijos tipus — adaptyvyji ir dezadaptyvyjj prisitaikymag. Adaptyvusis
prisitaikymas, susijes su asmenimis, kurie geba neutralizuoti neigiamas
sgvokas, pozitrius ir faktiska epilepsijos jtaka (tokie asmenys pasitelkia tam
tikras prisitaikymo strategijas ir adaptuojasi visuomenéje). Adaptyviojo
prisitaikymo tipas, pasak G. Scambler (1989:63), traktuotinas kaip asmens
veiksnumas ir gali buti sietinas su Kontrolés jausmu. Dezadaptyvusis
prisitaikymas siejamas su asmenimis, kurie neturi jokios gyvenimo su
epilepsija strategijos. Sie asmenys savo tapatybe uzpildo prasmémis ir elgesiu,
kurie sudaro Kklititis socialiniam ,,a8“ (Schneider J., Conrad P., 1981). R.
Vilhjalmsson (1998) taip pat uzsimena apie létinémis ligomis serganciy
asmeny polinkj neigiamas stereotipy idéjas pritaikyti sau, o kai Sios neigiamos
Idéjos tampa ,,a8“ vaizdo dalimi, pasikeifia asmens poziiiris j savo gyvenimo
kontrole. Tyrimo rezultatai parode¢, kad aukStesnis iS$silavinimas ir uZimtumo
pajégumo turéjimas yra susij¢ su geresniais epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny j(si)galinimo rodikliais. Gali bti, kad biitent i$silavinimas yra vienas
1§ veiksniy, padedanciy formuoti kitokj saves suvokimg ir galinCiy padéti
atsikratyti neefektyvaus elgesio, klaidingy idéjy bei stereotipy, ir taip padidinti
epilepsija sergan€io asmens pajégumg spresti ir pasirinkti bei iSplésti jo
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veiksnumg. Apie tai, kad saves suvokimas gali biiti susijgs su asmeny
prisitaikymu ir j(si)galinimu, patvirtina ir Kiti tyrimo duomenys, pavyzdziui,
epilepsija sergantys suauge asmenys panasius ] save suvokia kaip turincius
menka galig keisti bendruomenés gyvenimg. Lieka neaiSku, su kokia asmeny
grupe jie save identifikuoja — su serganciaisiais, nejgaliaisiais ar Kkitomis
grupémis (vyrais, moterimis, iSsilavinusiais asmenimis, bedarbiais ir pan.). Dél
Sios priezasties reikéty iSsamesniy epilepsija serganciy asmeny identiteto ir
i(si)galinimo sasajy tyrimy.

Atkreiptinas démesys, kad pasirinkimo gebéjimas Yyra svarbus
i(si)galinimo aspektas. Tyrimo rezultatai rodo, kad asmeninis pasirinkimas yra
lemiamas epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybei.
Pazymétina, kad epilepsija serganciy asmeny funkcionavimo lygis skiriasi
jvairiose gyvenimo kokybés srityse, taciau papildomai vertinant pajégumus
labai dideliy skirtumy grupés viduje nestebima (ypac aiskiai tai matyti lyginant
epilepsija  serganCiy asmeny mobilumo ar uzimtumo pajégumg ir
funkcionavimg Siose srityse). Primintina, kad epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny mobilumo funkcionavimas daugiausia yra varzomas baimés patirti
priepuolj, taiau Zymiai maziau yra ribojamas sveikatos problemy. Svarby
vaidmenj ¢ia atlieka pasirinkimo aspektas — dalis Zmoniy dél patiriamos
baimés renkasi ribota mobilumg. Panasi situacija stebima vertinant uZimtumo
funkcionavimg ir pajéguma: tarp turinéiy uzimtumo pajéguma, bet nedirbanciy,
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny daugiau kaip trecdalis neiesko darbo,
nes mano, kad jo néra, arba neiesko dél kity (nesusijusiy su sveikatos biikle)
priezas¢iy. Tokie tyrimo rezultatai rodo, kad epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny funkcionavimas i§ dalies yra nulemtas asmeninio pasirinkimo, o tai,
kad renkamasi prastesnes funkcionavimo alternatyvas, leidzia teigti apie Siy
asmeny j(si)galinimo poreikj.

Pajamos subjektyvistinése gyvenimo kokybés teorijose dazniausiai
suvokiamos kaip pavaduojanc¢ios asmens gerove (Hausman D. M., McPherson
M. S., 2006), taciau A. Sen (2006:38) teigia, kad pajamos téra priemonés gerai

gyvenimo kokybei pasiekti, 0 dél zmoniy poreikiy skirtumy vienodos pajamos
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paver¢iamos ] skirtingag asmeny buvj ir veiklg. Faktiskai visos epilepsija
serganéiy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés sritys siejosi su subjektyviai
vertinamomis asmeninémis epilepsija serganCiyjy pajamomis (iSskyrus
dvasingumo/religingumo sritj). PaZzymétina, kad funkcionavimo vienose
gyvenimo kokybés srityse (politinis dalyvavimas, patirta diskriminacija,
galimybés prasyti suteikti pagalba ir keletas kity; zr. Prieda Nr. 7) sasajy su
subjektyviai vertinamomis asmeninémis pajamomis nebuvo rasta, taciau
kitoms gyvenimo kokybés sritims pajamos buvo itin svarbios. Zemesnés
subjektyviai vertinamos asmeninés pajamos lémé prastesnj funkcionavimag
poilsio ir laisvalaikio srityje (ribotos galimybés atostogauti ne namuose),
lemiamg jtakg tur¢jo prastesniam asmeny kultiriniam dalyvavimui ir net
Seiminiam statusui (turint Zemesnes asmenines pajamas didéjo tikimybé biti
vieniSam). Tokie tyrimo rezultatai leidzia daryti iSvada, kad pajamos yra
svarbios epilepsija serganiyjy gyvenimo kokybei, taciau jy vaidmuo
skirtingose gyvenimo kokybés srityse nevienodas. Skirtingas pajamy vaidmuo
gyvenimo kokybés sritims yra ypac svarbus epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny socialinés politikos priemoniy formavimui.

Apibendrinant gyvenimo kokybés veiksnius, matyti, kad epilepsija
serganéiy asmeny gyvenimo kokybé yra daugiamaté ir sudétinga. Gyvenimo
kokybei svarbiis ne vien ligos, bet ir individualiis bei aplinkos veiksniai. Be to,
pazymeétina, kad funkcionavimas vienose gyvenimo kokybés srityse yra susij¢s
su funkcionavimu kitose gyvenimo kokybés srityse. Tokie tyrimo rezultatai
leidzia teigti, kad bendra sveikatos biiklé, iSsilavinimas ir stigma sietini su
baziniu epilepsija serganciy suaugusiy asmeny funkcionavimu ir esti pagrindas

kitiems pajégumams iSplésti.

Pajégumy prieigos epilepsija serganiy suaugusiy asmeny gyvenimo
kokybés vertinimui naudojimas. Disertacijos tyrimas parodé, kad Amartya
Sen pajégumy prieiga pasiteisino ir kaip magstymo apie gyvenimo kokybe
budas, ir kaip gyvenimo kokybés vertinimo sistema. Pajégumy prieigos
gyvenimo kokybei vertinti naudojimas leido iSvengti epilepsija serganciy
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suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés vertinimo tik sveikatos srityje, kaip ir
kity problemy, su kuriomis susiduria tradiciniai teoriniai gyvenimo kokybés
vertinimo pozitriai (Zr. 1.2 skyriuje).

A. Sen pajégumy prieiga nedaznai taikoma negalig turinéiy asmeny
gyvenimo kokybei vertinti, tac¢iau Siame tyrime pritaikyta pajégumy prieiga
sudar¢ salygas apCiuopti iki tol tik keleto epilepsija sergancius asmenis
tyrinéjusiy autoriy (P Rhodes ir kt. (2008, 2008a) jzvelgta epilepsija serganciy
zmoniy faktiska ir potencialig negalig.

Tyrime atsizvelgta, pasak J. F. Trani ir P. Bakhshi (2006), j nejgaliems
asmenims itin svarbig asmeny veiksnumo sritj ir jvertinta, kiek asmenys
jauciasi pagrindiniai savo gyvenimo veikéjai (vertintas j(si)galinimo aspektas).

Pajégumy prieiga suteik¢ galimybe gyvenimo kokybés vertinimo
modeliui, kuris leido apciuopti gyvenimo kokybés daugiamatiSkuma, o kartu
apémé ir gyvenimo kokybés veiksniy vertinimg. Pasitvirtino modifikuotas
pajégumy prieigos modelis, kai pajégumy prieigoje tradiciS8kai skiriami
gyvenimo kokybés veiksniai (individualiis, socialiniai, aplinkos), iSplésti ligos
veiksniais, svarbiais epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybei.
Tyrimo rezultatai parode, kad ligos veiksniai néra i§ esmés apsprendziantys
epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybe; kad pastarajai yra
svarbis tiek individuals, tiek aplinkos veiksniai, tiek ir funkcionavimas kitose

gyvenimo kokybés srityse.
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5.ISVADOS

1)

)

©)

Epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybés teoriné¢ analizé leido
identifikuoti tradiciS§kai naudojamy gyvenimo kokybés matavimy
ribotumus. Epilepsija serganciy asmeny Su sveikata susijusios gyvenimo
kokybés tyrimai mazai dera su daugiamate gyvenimo kokybés samprata —
gyvenimo kokybé apima daugiau sri¢iy, nei Vvertinama tradiciniais
epilepsija serganciy asmeny Su Sveikata susijusios gyvenimo kokybés
tyrimo instrumentais, o sveikatos sritis yra integruota tarp kity gyvenimo
kokybés sriciy.
Disertacijoje atlikta epilepsija serganciy suaugusiy asmeny kompleksing
analizé atskleidé, kad epilepsija sergantieji blogiausiai funkcionuoja
dalyvavimo, sveikatos, uzimtumo, mobilumo, socialiniy rySiy bei
savigarbos ir nepriklausomybés srityse. Kiek geriau epilepsija sergantieji
funkcionuoja issilavinimo, poilsio ir laisvalaikio, jausmy ir emocijy srityse.
Asmens pajégumai sveikatos, ziniy ir iSsilavinimo bei savigarbos ir
nepriklausomybés  srityse (atitinkamai  pajégumas  biiti  sveikam,
iSsilavinusiam bei pajégumas iSvengti stigmos) yra ypac svarbiis epilepsija
serganCiy asmeny gyvenimo kokybei. Geras funkcionavimas minétose
srityse teigiamai veiké funkcionavimg kitose asmens gyvenimo kokybés
srityse, todél pajégumas biiti sveikam, iSsilavinusiam bei laisvé nuo
stigmos gali biiti traktuotini kaip baziniai pajégumai.

a. Geresné bendra sveikatos biuiklé lemiamg reikSme¢ turéjo geresniam
funkcionavimui Zziniy ir iSsilavinimo, mobilumo, uzimtumo srityse
(vertintant sveikatos buklés poveikj funkcionavimui, remtasi bendros
sveikatos buklés rodikliu, apimanciu subjektyvios sveikatos,
epilepsijos ribojamy veikly ir paskutinio priepuolio laiko rodiklius).

b. Aukstesnis iSsilavinimas lemiama poveikj daro epilepsija serganciy
asmeny uzimtumo, dalyvavimo pajégumo iSplétimui ir pajégumui

iSvengti stigmos.
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(4)

()

(6)

(7)

c. Stigma siejasi su epilepsija serganciy asmeny funkcionavimu faktiSkai
visose gyvenimo kokybés srityse, taciau rySkesné stigma ypac¢ veikia
asmeny mobilumg, emocing savijautg ir subjektyvig sveikata.

Individualiy veiksniy poveikis epilepsija serganéiy asmeny gyvenimo
kokybei yra stiprus, ypa¢ iSsilavinim0O ir amziaus. Kaip rodo tyrimo
rezultatai, iSsilavinimas yra vienas daZniausiai su epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny funkcionavimu jvairiose gyvenimo kokybés srityse
susijjusiy  veiksniy.  AukStas iSsilavinimas susijgs su  geresniu
funkcionavimu mobilumo, uzimtumo, dalyvavimo srityse, taip pat svarbus
formuojant asmeninius santykius, jsitraukiant j darbo rinkg. Todél svarbu
asmenis kuo ilgiau islaikyti Svietimo sistemoje, kad jie jgyty bent vidurinj
1§silavinima.
Be individualiy veiksniy, kurie tradiciSskai veikia visus gyventojus,
epilepsija serganciy asmeny gyvenimo kokybe papildomai veikia ligos
veiksniai, ypa¢ susizalojimo priepuolio metu istorija, priepuoliy laikas ir
gretutiniy ligy buvimas. Blogiau funkcionuoja asmenys, kuriy liga yra
labiau matoma aplinkiniams (trijy ligos veiksniy derinys — daznesni
priepuoliai, susizalojimo priepuolio metu istorija ir bet kuriuo paros metu
patiriami priepuoliai — siejasi su ryskesne stigma, jauc¢iama zemesne Kity
pagarba, blogesne subjektyvia sveikata, prastesne emocine savijauta ir
blogesniu funkcionavimu uzimtumo srityje).

Individualiis ir ligos veiksniai yra susije, todél negalima vienareikSmiskai

teigti, kad individualiy ar ligos veiksniy poveikis sergant epilepsija yra

stipresnis. Esant labiau iSreikStiems ligos simptomams, ryskesnis yra ligos
veiksniy poveikis, kai 1igos simptomai pasireiskia silpniau, — ryskesni
individualiis veiksniai.

Stigmos poveikis epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo

kokybei iSlicka net esant maziau iSreikStiems epilepsijos simptomams,

pavyzdziui, stigmos poveikis mobilumui iSlieka net tada, kai priepuoliai

nepatiriami pus¢ mety ir ilgiau.
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(8)

(9)

(10)

Tyrimo rezultatai rodo, kad tarp epilepsija serganc¢iy asmeny pajégumy ir
funkcionavimo, ypa¢ mobilumo, dalyvavimo ir uzimtumo srityse, Yra
spraga. Epilepsija sergantieji turi panaSius pajégumus, taciau reikSminga
dalis epilepsija serganciy asmeny funkcionuoja blogiau nei likusieji
asmenys. Prastesnis kai kuriy individy funkcionavimas i§ dalies yra
sietinas su asmeniniu pasirinkimu, pavyzdziui, veiklos neatlickamos dél
baimés patirti priepuolj, noro stokos.

I tyrimg jtrauktas veiksnumo srities vertinimas parode, kad epilepsija
sergantys suauge asmenys stokoja saves, kaip pagrindinio savo gyvenimo
veikéjo, suvokimo.

Subjektyvios asmeninés pajamos neabejotinai svarbios epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybei (subjektyvios asmeninés pajamos siejosi
faktiSkai su visomis asmens gyvenimo kokybés sritimis), 0 lemiamg
vaidmen] atliecka asmeny galimybéms atostogauti, kultiirinei saviSvietai,

taip pat reikSmingai veikia asmeny tarpasmenius santykius.
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6. TYRIMO RIBOTUMALI, TOLESNIU TYRIMU KRYPTYS IR
REKOMENDACIJOS

Tyrimo ribotumai ir rekomendacijos tolesniems tyrimams. Sunkus
epilepsija serganiy asmeny prieinamumas sglygojo netikimybinés atrankos
naudojimg tyrime. ISskirtinos kelios sudétingo epilepsija serganciy tiriamyjy
prieinamumo priezastys: (1) epilepsija sergantys asmenys linke slépti
epilepsijos diagnoze (Valeta T., 2010, Scambler G., 2011) arba dalj
informacijos apie savo sutrikimg. Epilepsijos biiklé daznai jvardijama kaip
nematoma negalia ir paprastai néra jokiy iSoriniy fiziniy zenkly, rodanciy, kad
asmuo serga epilepsija (placiau zr. 1.1. skyriuje). (2) Lietuvos Respublikoje
galiojantis Sveikatos apsaugos ministro jsakymas Dél asmens sveikatos
paslapties kriterijy patvirtinimo (Nr. 552, 1999-12-16) ir LR Pacienty teisiy ir
zalos atlyginimo jstatymas (Nr. 1-1562, 2014-06-26) numato pacienty teisiy
gynima ir jpareigoja sveikatos priezitiros darbuotojus be pacienty ar jy atstovy
sutikimo neatskleisti informacijos apie paciento sveikatos bukle, diagnoze ar
kitus asmeninio pobiidzio faktus. Sio jstatymo ir Sveikatos apsaugos ministro
jsakymo sukurti barjerai riboja tiesioginj kontaktg su tiriamaisiais asmenimis,
Ir tyréjas neturi prieinamumo galimybés prie Sios asmeny grupés. (3) Epilepsija
serganCiy asmeny prieinamumg sunkina ir tiesioginj pri¢jimg prie epilepsija
serganciy asmeny turin¢iy medicinos jstaigos darbuotojy poziiiris ] tyréjq ,,i$
Salies. Nepaisant, kad tai subjektyvi tyréjo patirtis, ta¢iau paminétina, kad
ieSkant potencialiy biidy, Kaip prieiti prie tikslinés grupés, kartais susidurta net
SU negatyviu pozilriu ] epilepsija serganc¢iy asmeny tyrimus (nesutinkama
jsileisti j jstaigg motyvuojant per dideliu démesiu, skiriamu epilepsija
sergantiems asmenims, arba dél iSankstinés nuostatos, kad tiriamieji nesutiks
dalyvauti tyrime).

I tyrimg nejtraukti sunkiai epilepsija sergantys asmenys. Tyrimo
atrankos kriterijai numaté, kad buty jtraukiami gebantys suprasti ir atsakyti j
anketos klausimus asmenys. Tikétina, kad sunkiy ligoniy jtraukimas j tyrima

gali Siek tiek koreguoti gautus tyrimo rezultatus.
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Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés tyrimo
rezultatai rodo gana ryskius pajégumy ir funkcionavimo skirtumus mobilumo,
uzimtumo, dalyvavimo srityse. Siekiant jvertinti epilepsija serganciy suaugusiy
asmeny funkcionavimo ir pajégumy nesutapimo masta, reikalingi tolesni
tyrimai.

Tyrimo rezultatai parodé, kad nemaza dalis asmeny prastai
funkcionuoja j(si)galinimo srityje, todél tikslinga toliau tyrinéti epilepsija
sergan¢iy asmeny j(Si)galinimo aspekts, taip pat ir jy gyvenimo kokybés
suvokima, tikslus bei motyvacija jy siekti.

Tyrime buvo analizuojami epilepsija serganiy suaugusiy asmeny
individualiis, ligos ir aplinkos veiksniai. Ateityje biity svarbu tirti ir socialinius
gyvenimo kokybés veiksnius (vertinti uzimtumo ir socialinés politikos
priemones, 1 kurias jtraukiami epilepsija sergantys asmenys, diskriminacijos
praktikas, kultiiros jtaka ir pan.). Tyrimo rezultatai rodo, kad asmeny
funkcionavimas vienose gyvenimo kokybés srityse sgveikauja  su
funkcionavimu kitose gyvenimo kokybés srityse. ISsamesni asmens pajégumy
tarpusavio rySiy tyrimai leisty i8skirti svarbiausius asmeny pajégumus ir tokiu

btidu galéty pasitarnauti, teikiant pagalbg Siems asmenims.

Praktinés rekomendacijos. Atsizvelgiant ] tyrimo rezultatus, galima
rekomenduoti:

Pagalba epilepsija sergantiems asmenims dazniausiai koncentruota ties
priepuoliy kontrole, taciau tyrimo rezultatai rodo, kad epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybei lemiamg poveikj daro ne tik ligos veiksniai — svarbi
yra stigma, emocin¢ savijauta, reikSminga dalis asmeny stokoja j(si)galinimo.
Reikalingas aktyvesnis socialiniy darbuotojy ir psichology jtraukimas j darba
su epilepsija serganciaisiais (mazinant stigmos, prastos emocinés savijautos
poveikj asmeny gyvenimo kokybei, didinant j(si)galinimg).

Tyrimo rezultatai parodé, kad iSsilavinimas yra vienas svarbiausiy
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybeés veiksniy: epilepsija

serganéiy asmeny gyvenimo kokybei svarbus ne tik jgytas aukstasis formalusis
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iSsilavinimo lygis, taCiau pazymétina, kad dalis ieskanciy darbo asmeny
nurodo negalintys jsidarbinti dé¢l iSsilavinimo, netinkamos kvalifikacijos ar
darbo patirties stokos, todél reikalinga skatinti epilepsija sergancius asmenis
dalyvauti mokymosi visg gyvenimg procese.

Reikalinga bendradarbiauti su darbdaviais ne tik padedant norintiems
dirbti epilepsija sergantiems asmenims jsitraukti ] darbo rinkg, bet ir
organizuojant Svie¢iamuosius pokalbius tiek darbdaviui, tiek darbo kolegoms
apie epilepsija, pagalbg serganciajam priepuolio atveju ir su epilepsija susijusia
rizikg darbe. Taip pat rekomenduotinas testinis bendradarbiavimas su
darbdaviu ir epilepsija serganciu asmeniu, siekiant uZtikrinti epilepsija
sergan¢io asmens teises.

Skatintinos lankstesnés epilepsija serganciy asmeny uzimtumo formos,
ypa¢ svarbu bty galimybés dirbti namuose didinimas, galimybés dirbti
nedideliame kolektyve sudarymas, lankstesnis darbo grafikas.

Rekomenduotina skatinti epilepsija serganciy asmeny jsitraukimg j
visuomeniniy organizacijy veikla, ypa¢ organizacijy, atstovaujanciy epilepsija
serganCiyjy ar nejgaliyjy teiséms, bendruomenés gyvenima, raginti aktyviau
dalyvauti politinése veiklose. Svarbu didinti §iy asmeny suvokimg, kad
aktyvesnis epilepsija sergan¢iy asmeny jsitraukimas j socialines ir politines
veiklas prisidéty prie jy teisiy apsaugos ir, kaip teigia S. Ibrahim (2006),
iSplésty asmeny socialing, politing ir ekonoming laisve.

Tyrimo rezultatai rodo, kad dalis epilepsija serganc¢iy asmeny stokoja
ziniy tiek apie epilepsija, tiek apie gyvenimg su epilepsija, tod¢l galimybiy
gauti jvairiapus¢ informacijg apie epilepsija didinimas galéty prisidéti prie
epilepsija serganciyjy gyvenimo kokybés kélimo; pavyzdziui, geb¢jimas gauti
Ziniy apie sveikatg ir jomis ir pasinaudoti, pasak J. P. Ruger (2010), gali padéti
iSlaikyti gerg sveikatos biikle ar sukurti sglygas geresnei arba bent neblogesnei
nei esama sveikatos buklé. Atkreiptinas démesys, kad tiek pat svarbus, Kiek ir
paCiy serganCiyjy Svietimas, yra visuomeneés Svietimas apie epilepsija,

epilepsija serganCius asmenis ir jy patiriamas problemas. Tokia informacija
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turéty buti skleidziama kuo jvairesniais informacijos kanalais, kad pasiekty kuo

daugiau visuomenés.
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1 Priedas. Gyvenimo kokybés sriciy atranka

Gyvenimo kokybés sri¢iy atranka atlickama remiantis S. Alkire (2007: 7) jvardytu
visuotinio susitarimo metodu, kai svarbiy gyvenimo kokybés sriciy iSskyrimui
naudojami visuotinai pripazinti ir tarptautiniu ar nacionaliniu lygmenimis taikomi
gyvenimo kokybés matavimo instrumentai arba visuotinai pripazinti gyvenimo
kokybés sriciy sgrasai. Gyvenimo kokybeés (ir su ja glaudZiai susijusiy sgvoky —
asmens gerovés ir SSSGK*) sri¢iy sgraSai perzitirai atrinkti remiantis S$iais
Kriterijais: (1) Gyvenimo kokybé apibréziama kaip daugiamaté; (2) Gyvenimo
kokybés sri¢iy sgrasai iSskirti arba teoriniu lygmeniu analizuojant gyvenimo
kokybés samprata, arba siekiant pamatuoti gyvenimo kokybe empiriSkai; (3)
Gyvenimo kokybés (ar su ja susijusiy terminy: asmens gerovés ir SSSGK) sri¢iy
sgraSai yra pripaZzinti ir naudojami nacionaliniu ar tarptautiniu lygmenimis.

Reikia pazyméti, kad néra bendro sutarimo, kokios sritys turi sudaryti
gyvenimo kokybe, ir skirtinguose gyvenimo kokybés sriciy sarasuose pateikiamas
skirtingas gyvenimo kokybés sri¢iy skaicius, taip pat vienos sritys apima daugiau
posri¢iy, kitos sritys tokiy posri¢iy neturi. S. Alkire (2002) teigia, kad dél
gyvenimo kokybés sri¢iy sarasy gausos, sunku palyginti gyvenimo kokybés sritis,
kadangi kartais tie patys zodziai skirtinguose sgraSuose vartojami skirtingomis
prasmémis (Alkire S., 2002). Taciau gyvenimo kokybés mokslingje literattroje ir
tyrimy instrumentuose naudojamos gyvenimo kokybés sritys turi daug bendrumuy,
nors juos bandoma slépti po skirtingais gyvenimo kokybés sri¢iy pavadinimais.
Net ir skiriantis tam tikry gyvenimo kokybés sri¢iy pavadinimams, atsizvelgiant |
atskiry gyvenimo kokybés sri¢iy turinj, galima iSskirti bendrg dazniausiai minimy
gyvenimo kokybés sri¢iy sgraSg (sarasSe gyvenimo kokybés sritys pateikiamos ne

svarbos eile). Gyvenimo kokybés sgraso sudarymo etapai pateikiami 5 lenteléje.

4 Gyvenimo kokybés ir asmens gerovés bei SSSGK sgsajos jau buvo minétos disertacinio darbo
1.2 skyriuje. Primintina, jog gyvenimo kokybé remiasi asmens gerove, o SSSGK yra traktuojama Kkaip

gyvenimo kokybés dalis ir naudojama epilepsija serganciy asmeny tyrimuose.
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I. Robeyns (2003b: 70-71; 2005a: 205-206; 2006: 356) nurodo, kad
gyvenimo kokybés sri¢iy sgrasas turi buti jautrus kontekstui. Atsizvelgiant j tai,
kad disertacijoje siekiama jvertinti epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
gyvenimo kokybe, prie§ sudarant galutinj gyvenimo kokybés sriCiy sarasa, |
gyvenimo kokybés sriciy atrankos procesg itraukti ir patys epilepsija sergantys
asmenys. PabréZtina, kad epilepsija serganéiy asmeny grupé pasizymi dideliu
»Slaptumu®, nes epilepsijos diagnozé daZznai slepiama nuo aplinkiniy, todél
atpazinti epilepsija sergancius asmenis visuomengje ypa¢ sunku. Siekiant bent 1§
dalies iSspresti epilepsija serganciy suaugusiy asmeny prieinamumo klausima,
kreiptasi ] epilepsija sergancius vienijancig Lietuvos epilepsija serganciyjy
integracijos asociacijg (LESIA). Prie$ sudarant galutinj gyvenimo kokybés sriciy
saraSa, apklausti epilepsija sergantys asmenys, 2012 mety spalio ménes; lanke
LESIA rengiamus socialiniy jgidziy grupés uzsiémimus Vilniuje. Per spalio
ménesj apklausti Sesi suauge epilepsija sergantys individai. Siekiant identifikuoti
tirlamajai grupei vertingas gero gyvenimo sritis, pateikta uzduotis, kurioje prasyta
jvardyti dalykus, gyvenimo sritis, kurie jiems yra vertingi ir reikalingi, siekiant
turéti gera ir kokybiska gyvenima. Siuos vertingus dalykus, gyvenimo kokybés
sritis prasoma suraSyti ir suskirstyti pagal svarba j tris lygius — pirmame
lygmenyje nurodant tuos, kuriuos jie labiausiai vertina gyvenime ir be kuriy
nejsivaizduoja gero ir kokybisko gyvenimo; antrajame lygmenyje praSoma
suraSyti dalykus, kurie jiems yra Siek tiek maziau vertingi nei pirmajame
lygmenyje jvardyti dalykai, ir treiajame — tuos, kurie jiems yra vertingi, taciau
maziau vertingi, nei antrame lygmenyje iSskirti dalykai ar gyvenimo kokybés
sritys. Tokiu budu tikslinés grupés atstovams buvo suteikta galimybé atlikti
aktyvy vaidmenj tyrimo procese, o tyréjui pasitikrinti, ar rengiamas tyrimo
instrumentas apima visas epilepsija sergantiems asmenims vertingas gyvenimo
kokybés sritis. E. Chiaperro-Martinetti ir J. M. Roche (2009: 7) teigia, kad

tikslinés grupés jtraukimas j gyvenimo kokybés sri¢iy atrankos procesg leidzia
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tiriamiems asmenims iSreiSkti savo nuomong, vertybes ir prioritetus. Epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny jvardytos gyvenimo kokybés sritys pateiktos lentelés
stulpelyje ,,ESSA jvardytos vertingos gyvenimo sritys, dalykai®. Atsizvelgiant |
tai, kad naujy vertingy dalyky ar gyvenimo sri¢iy apklausti epilepsija sergantys
asmenys nenurode, gyvenimo kokybés sri€iy sgraSas (pateiktas treCioje
disertacinio darbo dalyje) papildytas nebuvo. Epilepsija serganiy asmeny
apklausa leido patikrinti gyvenimo kokybés sri¢iy saraso tinkamumg tikslinés
grupés gyvenimo kokybei matuoti.

Taigi, galutinj gyvenimo kokybés sri€iy sarasa, naudojamg tyrime, sudaro
tokios gyvenimo kokybés sritys:
Sveikatos sritis
Mobilumo sritis
Ziniy ir i$silavinimo sritis
Uzimtumo sritis
Poilsio ir laisvalaikio sritis
Saviraiskos ir kiirybos sritis
Dalyvavimo (politinio, socialinio, kultlirinio) sritis

Socialiniy santykiy ir rysSiy sritis

© © N o g B~ w DR

Jausmy ir emocijy sritis
10. Savigarbos ir nepriklausomybés sritis
11. Dvasingumo ir religingumo sritis

12. Materialiniy gyvenimo salygy sritis

252



5 lentelé. Gyvenimo kokybés sri¢iy epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny tyrimui atranka

Gyvenimo kokybés, asmens gerovés, su sveikata susijusios gyvenimo kokybés

sritys

Galutinis Epilepsiia sereantiu suaususi Autorius / Tyrimo - - _
gyvenimo kokybés PIiEpsija serganciy suaugusiy instrumento pavadinimas Skiriamos sritys ir subsritys
srities asmenu jvardytos vertingos
pavadinimas gyvenimo sritys, dalykai

Sveikatos sritis

Sveikata (x 4%)
Geras regéjimas

* Gyvenimo kokybé

M. C. Nussbaum (2007)
R. A. Cummins (1997, 1997a,b)

Europos GK* tyrimas*

ZRI (HDI)*

The Economist (GK indeksas)*
J. Finnis (2011)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

A. Sen (1993, 2006)

M. Sharma (2005)
E.Chiappero-Martinetti (2000,
2008)

SF-36 (Ware J. E., Sherbourne
C.D., 1992)

45 Prieiga per internetg: 1http://www.eurofound.europa.eu/lt/taxonomy/term/13185

46 Prieiga per internetg: http://hdr.undp.org/en/content/human-development-index-hdi

47 The Economist Intelligence Unit ‘s Quality-of-life Index (2005)
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Fiziné sveikata (pajégumas turéti gerg sveikata)
Sveikata

Sveikata (tikétina gyvenimo trukmé, 1étinés ligos,
sveikatos paslaugy kokybés vertinimas ir pan.)
Sveikata (vidutiné bisimo gyvenimo trukmé)
Sveikata (tikétina gyvenimo trukmé)

Gyvenimas pats savaime, sveikata ir saugumas

Objektyvios gyvenimo salygos (Sveikata)
Tikétina gyvenimo trukmé
Tikétina gyvenimo trukme

Sveikatos buklé (Iétinés ligos buvimas)

Fizine funkcija; fizinés veiklos/ Protiné sveikata




ESI-55%
EQ-5D%

PSOGK-100%°
M. Sharma (2005)

QOLIE-895

ESI-55
PESOS (2010)

PESOS
QOLIE-89
SF-36
PSOGK-100
PSOGK-100
ESI-55
SF-36
PSOGK-100

48 Epilepsy Surgery Inventory (1990/1993)

49 Prieiga per interneta: http://www.eurogol.org/about-eq-5d.html
50 WHOQOL. Meassuring Quality of Life..., 1997

51 Quality of Life in Epilepsy. Prieiga per interneta:

Fizinés funkcijos (fizinés negalios)

Saves priezitira

Psichologinis funkcionavimas (jausmai;
kognityvinés funkcijos; pasitikéjimas savimi; savo
kiino suvokimas, pasitenkinimas iSvaizda)
Psichiné sveikata

Démesys, koncentracija/ Kalba/ Atmintis/ Fiziné
funkcija

Kognityvinés funkcijos (atmintis, mastymas)/
Emociné asmens gerove, psichiné sveikata
(nerimas ir depresija)

Epilepsijos salygoti apribojimai: fiziné ir dvasiné
savijauta (subj.rodik.)

Problemos darbe/ mokykloje: kognityvinés
problemos darbe/ mokykloje

Energija, nuovargis

Energingumas

Fizinis funkcionavimas (energingumas)
Nepriklausomybés lygmuo (darbingumas)
Energija ir nuovargis

Kiuno skausmai ir bendra sveikata

Fizinis funkcionavimas (skausmas ir

http://www.rand.org/content/dam/rand/www/external/health/surveys tools/golie/golie89 survey.pdf
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http://www.rand.org/content/dam/rand/www/external/health/surveys_tools/qolie/qolie89_survey.pdf

PSOGK-100

M. C. Nussbaum (2007)
QOLIE-89

ESI-55

EQ-5D

M. C. Nussbaum (2007) (2007)

D. Narayan (2000)
L.Doyal, 1.Gough (Gough
1.,2003)

M. C. Nussbaum (2007)

SHE (O"Donoghue M. F.,
Duncan J. S., Sander W. A. S.,
1998)

QOLIE-89
QOLIE-89

ESI-55

SHE (O Donoghue M. F.,
Duncan J. S., Sander W. A. S.,
1998)

PESOS

PSOGK-100
QOLIE-89

D. Narayan (2000)

diskomfortas)

Fizinis funkcionavimas (miegas ir poilsis)
Juslé, vaizduote, mintys (nereikalingo skausmo
i§vengimas)

Skausmas

Skausmas

Skausmas/ Bloga savijauta

Fiziné sveikata (pajégumas turéti gera
reprodukcine sveikata)

Socialiné asmens geroveé (gebéjimas turéti vaiky)
Institucijy autonomija (saugi gimimy kontrolé ir
vaiky gimdymas)

Fizinis vientisumas (galimybé seksualiniam
pasitenkinimui)

Socialinis ir asmeninis gyvenimas (seksualinis
gyvenimas)

Sveikatos varzymas
Sveikatos suvokimas

Sveikatos suvokimas

Fiziné sritis (su priepuoliais susij¢ traumos ir
simptomai, subjektyvus medikamenty poveikis
asmens gerovei)

rasis, medikamentai, Salutinis poveikis)
Nepriklausomybés lygmuo (priklausomybés nuo
vaisty ir gydymo nebuvimas)

Medikamenty poveikis

Fiziné asmens gerové (gerai atrodyti; veido odos
buklé)

Mobilumo sritis

Mokeéjimas vairuoti

M. C. Nussbaum (2007)
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Fizinis vientisumas (pajégumas laisvai judéti)




Mokejimas plaukti
Vairuotojo pazyméjimas

A. Sen (2004, 2006)
M. Sharma (2005)

PSOGK-100

Europos GK tyrimas
EQ-5D

QOLIE-89

SHE (O Donoghue M. F.,

Duncan J. S., Sander W. A. S.,

1998)
PESOS

PESOS

Laisvé vaikstinéti aplink

Laisvé biiti mobiliam

Nepriklausomybés lygmuo (galéjimas judéti;
gebé¢jimas atlikti kasdienius darbus)
Transportas

Judéjimas

Darbas/vairavimas/socialinis funkcionavimas

Darbas ir veikla (kelionés ir vairavimas)
Mobilumas - vaziavimas automobiliu ir dviradiu,
naudojimasis viesuoju transportu (objekt.rodik.)
Epilepsijos salygoti apribojimai (mobilumas ir
savarankiSkumas) (subjekt.rodikl.)

Ziniy ir
i$silavinimo sritis

Uzsienio kalba

Internetas

J. Finnis (2011)
M. C. Nussbaum (2007)

E.Chiappero-Martinetti(2000,
2008)

Manfred Max-Neef (1991)
A. Sen (2006)

M. Sharma (2005)
Euromodule (Delhey J. etc.,
2002)

L.Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

ZRI (HDI)
Europos GK tyrimas
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Zinios (realybés pazinimas)

Jusleé, vaizduoté, mintys (laisvé naudotis juslémis,
vaizduote, mintimis)

ISsilavinimas ir zinios (auks¢iausiojo iSsilavinimo
igijimas, asmeninio Zinojimo matavimas:
perskaityty knygy sk., laikrasc¢iy skaitymas)
Supratimas

Laisvé biti iSsilavinusiam

Laisvé siekti iSsilavinimo

Objekt. gyv.salygos (iSsilavinimas)

Institucijy autonomija (pagrindinis iSsilavinimas)
ISsilavinimas (rastingumo lygis ir mokymosi

apreéptis)
I$silavinimas




EQ-5D

Iprasta veikla (darbas, mokslas, namy ruosa,
Seimos ar laisvalaikio uzsiémimai)

Uzimtumo sritis

Darbas (x 4)

M. C. Nussbaum (2007)
D. Narayan (2000)

R. A. Cummins (1997, 1997a,b)
M. Sharma (2005)

M. Sharma (2005)

The Economist GK
indeksas(2005)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

L.Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

Europos GK tyrimas

EQ-5D
QOLIE-89
QOLIE-89
QOLIE-89
ESI-55
ESI-55
ESI-55

SHE (O Donoghue M. F.,
Duncan J. S., Sander W. A. S.,
1998)

PESOS

Savo aplinkos kontrolé (materialiné aplinka: turéti
vienoda pri¢jima prie uzimtumo)

Materialiné asmens gerové (darbas)

Darbas ir produktyvumas (valandos darbe,

Sve—

Laisvé siekti karjeros
Laisvé turéti norimg darba

Darbo saugumas (nedarbo lygis procentais)
Objek.gyv.salygos (darbas)

Fiziné sveikata (nepavojinga darbo aplinka)
Uzimtumas

Iprasta veikla (darbas, mokslas, namy ruosa,
Seimos ar laisvalaikio uzsiémimai)

Vaidmeny apribojimai dél emociniy problemy
Vaidmeny apribojimai dél fiziniy problemy
Darbas/vairavimas/socialinis funkcionavimas
Vaidmeny ribojimai dél fizinés sveikatos
Vaidmeny ribojimai dél psichinés sveikatos
Vaidmeny ribojimai dél atminties problemy
Darbas ir veikla (sunkumai gauti ir palaikyti
uzimtuma,biiti uzimtam darbu, kuris néra paties
prioritetas, problemos darbe dél priepuoliy ir
vaisty)

Problemos darbe: kognityvinés problemos darbe

Poilsio ir
laisvalaikio sritis

Poilsis
Miegas

J. Finnis (2011)
J. Finnis (2011)
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Zaidimas (veiklos, atskirtos nuo rimto turinio)
Estetiné patirtis (grozis, mégavimasis groziu)




Ramybé
Laisvalaikis

Kelionés (x 2)
Krepsinis
Sportas

Sudoku
Filmai

M. C. Nussbaum (2007)
Manfred Max-Neef (1991)

PSOGK-100
Manfred Max-Neef (1991)
Europos GK tyrimas

EQ-5D

QOLIE-89

SHE (O " Donoghue M. F.,
Duncan J. S., Sander W. A. S.,
1998)

SHE (O Donoghue M. F.,
Duncan J. S., Sander W. A. S.,
1998)

SHE (O Donoghue M. F.,
Duncan J. S., Sander W. A. S.,

Zaidimas (pajégumas juoktis, pajégumas Zaisti,
patirti laisvalaikio malonuma)

Laisvalaikis

Aplinka (laisvalaikio praleidimas ir galimybé
poilsiauti)

Dykingjimas

Laisvalaikis

Iprasta veikla (darbas, mokslas, namy ruosa,
Seimos ar laisvalaikio uzsiémimai)
Darbas/vairavimas/socialinis funkcionavimas

Darbas ir veikla (kelionés, epilepsijos poveikis
laisvalaikiui)

Socialinis ir asmeninis gyvenimas (socialiniai

1998) apribojimai dél kelioniy)

PESOS Laisvalaikio veiklos (sportas, hobis)
Saviraiskos ir Savirealizacija Manfred Max-Neef (1991) Kiiryba
kiirybos sritis Saviraiska

Menas

Dalyvavimo Savo aplinkos kontrolé (politiné aplinka: teisiy
(politinio, M. C. Nussbaum (2007) dalyvauti turéjimas; efektyvus dalyvavimas)
socialinio, Euromodule (Delhey J. ir kt., Dalyvavimas (jvairiose organizacijose:

kultarinio) sritis

2002)

Manfred Max-Neef (1991)

The Economist GK indeksas
(2005)

E. Chiappero - Martinetti (2000,

258

profesinéje sajungoje, politinéje partijoje ir pan.)
Dalyvavimas

Bendruomenés gyvenimas (narysté profesinése
sajungose)

Socialiné sgveika (dalyvavimas socialiniame




2008)

Europos GK tyrimas
The Economist GK indeksas
(2005)

A. Sen (2006)

gyvenime: pasyvus dalyvavimas, aktyvus
dalyvavimas, politinis interesas)

Socialinis dalyvavimas
Bendruomenés gyvenimas (baznycios
lankomumas)

Laisvé dalyvauti visuomenés gyvenime

Socialiniy rysiy
sritis

Seima (x3)

Draugai (x4)

Artimieji, artimi Zmongs,
giminés(x2)

Socialiniai santykiai

Artimy Zmoniy palaikymas
Antrosios pusés suradimas
Aplinkiniai Zzmonés

Rysiai

Riipestis kitais: gyviinai

J. Finnis (2011)
M. C. Nussbaum (2007)

M. C. Nussbaum (2007)
PSOGK-100

D. Narayan (2000)
Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

SF-36

QOLIE-89
QOLIE-89

M. Sharma (2005)
D. Narayan (2000)
M. Sharma (2005)
PSOGK-100

Manfred Max-Neef (1991)
L. Doyal,l. Gough (Gough 1.,
2003)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

E.Chiappero-Martinetti (2000,

2008)
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Socialumas, draugysté (jvairiy formy harmonija
tarp individy ir grupiy)

Rysiy uzmezgimas (pajégumas gyventi tarp kity,
apsauga nuo diskriminacijos)

Rysiy uzmezgimas (pajégumas bendrauti, turéti
drauga, rodyti uzuojauta)

Socialiniai santykiai (tarpasmeniniai santykiai)
Socialiné asmens gerové (taika, hormonija, geri
santykiai su Seima ir bendruomene)

Objekt. gyven. Salygos (socialiniai santykiai)
Socialiné funkcija

Socialin¢é parama

Socialing¢ izoliacija

Draugy turé¢jimas

Socialiné asmens gerové (gebéjimas istekéti/vesti)
Geb¢jimas vesti/ susituokti

Socialiniai santykiai (socialinis palaikymas)
PrieraiSumas

Institucijy autonomija (svarbis pirmieji santykiai)
Suvokta visuomenés kokybé (pasitikéjimas kitais
zmonémis)

Socialiné sgveika (socialiniai santykiai
laisvalaikiu: susitikimo ir bendravimo su draugais




D. Narayan (2000)

M. Sharma (2005)

R. A. Cummins (1997, 19973,
1997b)

Europos Gyvenimo kokybés
tyrimas

PSOGK-100

The Economist GK indeksas
(2005)

QOLIE-89
ESI-55

ESI-55

SHE

PESOS

PESOS
PESOS

PESOS

PESOS
Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

M. Sharma (2005)
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daznumas)

Socialiné asmens gerové (gebéjimas rupintis,
aukléti vaikus)

Gebé¢jimas auginti Seimag

Intymumas

Seima (buvimas su artimaisiais, ripinimasis
artimaisiais, namy ruosos darbai ir pan.)
Socialiniai santykiai (lytinis gyvenimas)

Seiminis gyvenimas (skyryby lygis)
Darbas/vairavimas/socialinis funkcionavimas
Vaidmeny ribojimai dél fizinésar emocinés
sveikatos

Socialiné veikla (apribojimai socialiniame
funkcionavime)

Socialinis ir asmeninis gyvenimas (pokyciai
santykiuose su partneriu ir draugais dél
epilepsijos, poky¢iai socializacijos raidoje)
Socialiniai kontaktai ir dalyvavimas
visuomeniniame gyvenime (kontaktai su draugais,
i§éjimai)

Epilepsijos salygoti kasdienio gyvenimo
apribojimai: partnerysté, Seima, draugai
(subj.rodik.)

Problemos darbe: problemos su kolegomis
Problemos mokykloje: konfliktai su
bendramoksliais

Problemos su tévais: priklausymas nuo tévy

Objektyvios gyv. Salygos (namy tikiy sudétis)
Buvimas visuomenés dalimi




R. A. Cummins (1997, 19973,
1997b)

M. C. Nussbaum (2007)

M. C. Nussbaum (2007)

Vieta bendruomenéje

Kitos riiSys (pajégumas riipintis gyvinais,
augalais ir gamtos pasauliu)

Kitos riiSys (pajégumas gyventi Salia gamtos
pasaulio)

Jausmy ir emocijy
sritis

Meilé (x 2)
Gera nuotaika

Adrenalinas (stiprios emocijos,
ekstremaliis pojuciai)

M. C. Nussbaum (2007)
SF-36
R. A. Cummins (1997, 1997a,b)

A. Sen (1993)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

Manfred Max-Neef (1991)

D. Narayan (2000)
QOLIE-89

ESI-55
Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

Europos GK tyrimas
EQ-5D

QOLIE-89
QOLIE-89

SHE (O Donoghue M. F.,
Duncan J. S., Sander W. A. S.,
1998)

SHE (O " Donoghue M. F.,
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Emocijos (pajégumas jausti emocijas)
Emocingés buisenos

Emociné asmens gerove

Pajégumas biti laimingam

Subjekt. asmens gerové (laimé)

Subjekt. asmens gerové (pasitenkinimas sritimis
bei bendru gyvenimu)

Meilé

Psichologiné asmens gerové (skurdas ir balsas
(bejégiskumo, pazeminimo, marginalizacijos
jausmai, jausmas, kad taves ,,negirdi)

Bendra gyvenimo kokybé

Bendra gyvenimo kokybé

Subjekt.asmens gerové (nerimas ir anomija)
Pasitenkinimas gyvenimu (sritimis)

Nerimas/ Depresija

Emociné asmens geroveé

Nerimas dél priepuolio

Jausmai apie save (stigmatizacija, jausmas, kad
negali valdyti savo ateities, baimé susizaloti ar
mirti priepuoliy metu, baimé patirti priepuolj
vieSumoje)

Pasitenkinimas gyvenimu (sritimis)




Duncan J. S., Sander W. A. S.,
1998)
PESOS

E.Chiappero-Martinetti (2000,
2008)

Epilepsijos salygoti apribojimai (epilepsijai
budinga baimé, stigma, emociné adaptacija)
(subj.rodik.)

Psichologinés salygos (subjektyvus asmeninés
situacijos suvokimas, pasitenkinimo gyvenimo
aspektais vertinimas)

Savigarbos ir
nepriklausomybés
sritis

M. C. Nussbaum (2007)
D. Narayan (2000)
D. Narayan (2000)
M. C. Nussbaum (2007)

M. C. Nussbaum (2007)
M. C. Nussbaum (2007)
M. C. Nussbaum (2007)
A. Sen (2006)

Manfred Max-Neef (1991)

D. Narayan (2000)
Manfred Max-Neef (1991)

SHE

J. Finnis (2011)

M. C. Nussbaum (2007)

Savo gyvenimo gyvenimas (netrukdomas
santuokos pasirinkimas)

Laisvé rinktis ir veikti (galimybé daryti
pasirinkimus)

Laisvé rinktis ir veikti (galimybé nuspresti elgtis
be niekieno spaudimo)

Savo gyvenimo gyvenimas (netrukdomas vaiky
gimdymas)

Fizinis vientisumas (turéti galimybe pasirinkti
reprodukcija)

Savo gyvenimo gyvenimas (seksualing iSraiska)
Savo gyvenimo gyvenimas (kalba,uzimtumas)
Pajégumas pasirodyti vieSumoje nesigédijant
Identitetas

Socialiné asmens gerové (savigarba ir orumas)
Laisvé

Socialinis ir asmeninis gyvenimas (sunkumai
atskleidziant epilepsija)

Praktinis protas (gebéjimas panaudoti intelektinius
gabumus renkantis gyvenimo buida, veiklas)
Praktinis protas (pajégumas kritiskai mastyti ir
formuoti gerovés koncepcija)

Dvasingumo/
Religingumo sritis

M. Sharma (2005)
J. Finnis (2011)
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Geb¢jimas siekti dvasiniy tiksly
Religija (taika su Dievu ar dievais)




PSOGK-100
J. Finnis (2011)

Dvasingumas (dvasingumas ir religiniai
isitikinimai)
Saviintegracija (vidiné darna ar nedarna)

Materialiniy
gyvenimo salygy
(geras
maitinimasis,pastog
és turéjimas,
apranga) sritis

Materialiniai
istekliai

Gyvenamasis plotas

Namai
Bustas
Gerai jrengtas bustas ir interjeras

Maistas
Coca-cola

Sokoladas

Materialiné gerové
Pinigai
Finansai

Kompiuteris
Dviratis

Automobilis
Didelis automobilis

M. C. Nussbaum (2007)
L. Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

A. Sen (1993, 2006)

Europos GK tyrimas

E.Chiappero-Martinetti (2000,
2008)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

L. Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

D. Narayan (2000)

D. Narayan (2000)

M. C. Nussbaum (2007)

L. Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

R. A. Cummins (1997, 1997a,b)
The Economist GK indeksas
(2005)

ZRI (HDI)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

PSOGK-100
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Fiziné sveikata (geras maitinimasis, pastoge)

Fiziné sveikata (adekvatus maitinimasis)

Laisvé buti gerai pasimaitinusiam

Bustas

Gyvenimo salygos (gristies indeksas, pagrindiniy
komunaliniy paslaugy matavimas: telefonas,
Sildymas, reguliarus vandens prieinamumas)
Objektyvios gyvenimo salygos (busto
charakteristika)

Fiziné sveikata (adekvacios gyvenimo salygos)
Gerai atrodyti (veido odos buklé; galimybé gerai
rengtis)

Materialiné asmens gerové (maistas:apsiripinimas
maistu; pastoge;vandeniu)

Savo aplinkos kontrolé (materialiné aplinka:
pajégumas islaikyti turta vienodoje padeétyje su
aplinkiniais)

Institucijy autonomija (ekonominis saugumas)

Materialiné asmens gerove
Materialiné asmens gerové (BVP vienam

gyventojui)
Gyvenimo standartas (BVP vienam gyventojui)

Objekt. gyv. salygos (gyvenimo standartas)
Aplinka (finansiniai iStekliai)




Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

Manfred Max-Neef (1991)

D. Narayan (2000)

Europos GK tyrimas
SHE (O Donoghue M. F.,
Duncan J. Sander W. A. S.,

Objekt. gyv. salygos (pajamos)

Pragyvenimas

Materialiné asmens gerové (vertingi daiktai:
kaime - zemé; mieste - Kapitalas; pri¢jimas prie
vartojimo prekiy)

Pajamy stygius

Socialinis ir asmeninis gyvenimas (ekonominiai

1998) S., suvarzymai)

Visaverté aplinka The Economist GK indeksas Politikos stabilumas ir saugumas (politikos
(Politiné - teisineé, Aplinka (2005) stabilumo ir saugumo lygis)
socio-ekonominé, The Economist GK indeksas Ly¢iy lygybé (vidutinis vyry ir motery atlyginimy
kulttiriné, Naujovés (2005) lygis)
geografiné, The Economist GK indeksas Politiné laisvé (politinés ir civilinés laisvés
informaciné- (2005) indeksas)
tecl_mologijq Geras oras D. Narayan (2000) Socialiné asmens geroveé (civiliné taika)
aplinka) Euromodule (Delhey J. ir kt., Suvokta visuomenés kokybé (prielaidos socialinei

Gamta 2002) integracijai)

Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

D. Narayan (2000)

D. Narayan (2000)

PSOGK-100
L. Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

A. Sen (2006)
PSOGK-100

264

Suvokta visuomenés kokybé (viesyjy gérybiy
pasiekimo laipsnis)

Fiziné asmens gerove (sveikata ir pri¢jimas prie
sveikatos priezitiros paslaugy)

Psichologiné asmens gerové (valstybés teikiama
intrastrukiira (pri¢jimas prie valstybés teikiamy
paslaugy ir jy vartojimas)

Aplinka (sveikatos ir socialinés priezitiros
prieinamumas ir kokybés)

Fiziné sveikata (tinkama sveikatos apsauga)
Laisvé nuo ligy
Aplinka (transporto prieinamumas)




D. Narayan (2000)
Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

The Econimist GK indeksas
(2005)

R. A. Cummins (1997, 1997a,b)

Manfred Max-Neef (1991)
L. Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)
L. Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

PSOGK-100

Europos GK tyrimas
L. Doyal,l. Gough (Gough
1.,2003)

D. Narayan (2000)

M. C. Nussbaum (2007)
J. Finnis (2011)
PSOGK-100
PSOGK-100
PSOGK-100

Europos GK tyrimas
Euromodule (Delhey J. ir kt.,
2002)

Psichologiné asmens gerove (kultiirings ir
socialinés normos (kultiirinis identitetas: bendra
istorija, kulttra...)

Suvokta visuoménés kokybé (gyvenimo saglygos
kt. Europos valstybése)

Klimatas ir geografija (geografiné platuma)
Saugumas
Apsauga

Fiziné sveikata (nepavojinga fizin¢ aplinka)

Institucijy autonomija (fizinis saugumas)
Aplinka (fizinis saugumas)
Saugumas

Fiziné sveikata (saugumas vaikystéje)

Fiziné asmens gerové (gera fiziné aplinka)
Fiziné asmens gerové (pajégumas turéti fizines
ribas (biti apsaugotam nuo uzpuolimy)

Gyvenimas pats savaime, sveikata ir saugumas
Aplinka (fiziné aplinka)

Aplinka (namy aplinka)

Aplinka (galimybé gauti informacijos ir jguidziy)
Aplinka

Suvokta visuomeneés kokybé (socialiniai
konfliktai)

Asmenybés bruozai

Uzsispyrimas/ kantrybé
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2. Priedas. Tiriamyjy charakteristikos

Siame priede pateikiamos tyrimo dalyviy sociodemografinés ir ligos
charakteristikos.

6 lentelé. Tiriamyjy charakteristikos

Moterys Vyrai IS viso
N Proc. N Proc. N Proc.
AmZius 220 100
18-30 m. 39 28,3 22 26,8 61 27,7
31-40 m. 37 26,8 14 20,7 54 245
41-50 m. 29 21 21 25,6 50 22,7
51+ m. 33 23,9 22 26,8 55 25
Lytis 138 62,7 82 37,3 220 100
Tautybé 220 100
Lietuviai 117 84,8 63 76,8 180 81,8
Kita tautybé: 21 15,2 19 23,2 40 18,2
(Lenkai) 14 10,1 13 15,9 27 12,3
(Rusai) 5 3,6 5 6,1 10 45
(Baltarusiai) 1 0,7 1 1,2 2 0,9
(Kita) 1 0,7 0 0 1 0,5
Seiminé padétis 218 100
Nevedgs/ netekéjusi 45 32,6 37 46,3 82 37,6
Vedes/ iStekéjusi 54 39,1 32 40 86 394
I8siskyres (-usi) 20 14,5 7 8,8 27 124
Naslys (-¢) 6 4,3 0 0 6 2,7
Gyvena kartu nesituoke 13 9,4 4 5 17 7,7
Vaiky skaicius 220 100
Neturi 63 45,7 42 51,2 105 47,7
Vienas vaikas 31 22,5 19 23,2 50 22,7
Du vaikai 31 22,5 17 20,7 48 21,8
Trys vaikai 11 8 1 1,2 12 55
Keturi vaikai ir daugiau 2 1.4 3 3,7 5 2,3
ISsilavinimas 220 100
Nebaigtas pagrindinis 7 51 6 7,3 13 59
Pagrindinis 10 7,2 9 11 19 8,6
Specialioji mokykla 8 5,8 6 7,3 14 6,4
Vidurinis iSsilavinimas 50 36,2 35 42,7 85 38,6
AuksStasis neuniversitetinis 35 25,4 14 17,1 49 22,3
Aukstasis universitetinis 28 20,3 12 14,6 40 18,2
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Moterys

Létiniy ligy kiekis

Tik epilepsija 79 57,2
Serga bent viena gretutine liga 59 42,8
Darbingumo lygis

Nenustatytas 49 35,5
0-25 proc. 8 5,8
30-55 proc. 75 54,3
60-100 proc. 6 4.3
Epilepsijos pradzia (N) 125
Vidurkis (Sd. nuokrypis) 21,4(+21,40)
Min/ Max/ Md/ Mo

Epilepsijos trukmé (N) 124
Vidurkis (Sd. nuokrypis) 18,8 (+13,2)

Min/ Max/ Md/ Mo

Paskutinis epilepsijos priepuolis (prie§ mén.)

N 134

Vidurkis (Sd. nuokrypis) 10,25
(£21,92)

Min/ Max/ Md/ Mo

Priepuoliy tipas

Generalizuoti (toniniai-kloniniai, 28 20,6

absensas)

Kompleksiniai zidininiai 20 14,7

Kompleksiniai zidininiai i$plintantys 37 27,2

] bilateralinius traukulius

Paprasti zidininiai 16 11,8

Kiti 2 1,5

Nezinau 33 24,3

Priepuoliy daznumas

Nebuvo priepuoliy per paskutinius 6 41 29,9

mén.

1-5 priepuoliai per paskutinius 6 31 22,6

ménesius

Vienas ar keli priepuoliai per ménesj 35 25,5

Nuo vieno priepuolio per savaite iki 30 21,9

keliy priepuoliy per dieng

SusiZalojimo priepuolio metu istorija

Nesusizeidé 97 70,8
Susizeidé, buvo apzitrétas (-a) 12 8,8
gydytojo
Susizeidé, nebuvo apzitirétas (-a) 28 20,4
gydytojo
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Vyrai Visi

220 100
49 59,8 128 58,2
33 40,2 92 418

220 100

34 415 83 37,7
10 12,2 18 8,2
31 378 106 48,2
7 8,5 13 S

75 200

23,65 (£16,88) 22,24 (+14,89)

0,017/ 83/ 18/ 14

75 199

18,2 (+12,6) 18,58 (£12,98)

1/56/ 16/ 11

82 216

12,43 11,08 (+24)
(£27,65)

0,1"mén./ 180 mén/ 1/ 0,1

217 100

17 21 45 20,7

14 17,3 34 157
24 29,6 61 281

9 111 25 115
0 0 2 0,9
17 21 50 23

218 100
26 32,1 67 30,7

26 32,1 57 26,1
16 19,8 51 234
13 16 43 19,7

219 100
54 65,9 151 68,9
11 13,4 23 10,5

17 20,7 45 20,5



Priepuoliy laikas

Tik miego metu

Tik mazdaug praéjus 1valandai po
pabudimo

Dienos ir/ar nakties metu

Gydymas vaistais

Vartoja vienos raiSies vaistus NUO
epilepsijos

Vartoja keliy riisiy vaistus nuo
epilepsijos

Vartoja vaistus nuo epilepsijos ir
kitus medikamentus

Vartoju vaistus, nesusijusius su
epilepsija

Ne

Reabilitacinis gydymas
Buvo skirtas
Nebuvo skirtas

APLINKOS VEIKSNIAI

Gyvenamoji vieta

Miestas (didmiestis)

Zemesnio urbanizacijos lygio
teritorija (rajono centras, miestelis,
kaimas)

* nuo gimimo; ** §ig savaite;

Moterys

22 16,4
10 7,5
102 76,1
41 29,7
49 35,5
38 27,5
4 2,9

6 4.3
17 12,3
121 87,7
Moterys

N  Proc.
86 63,7
52 61,2
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60

26

31

15

49
33

Vyrai

18,3
8,5

73,2

31,7
37,8
18,3
1,2
11
9,8
90,2

Vyrai
Proc.

36,3
38,8

216
37
17

162

220
67

80

53

15

220
25
195

N.
220
135

85

Visi
100
17,1

7.9

75

100
30,5

36,4
24,1
2,3
6,8
100
11,4
88,6
Viso
Proc.
100

61,4
38,6



3. Priedas. Tyrimo anketa

Gerbiamasis (-0ji),

Si anketa yra apic epilepsija sergandiy asmeny gyvenimo kokybe. Maloniai prasome Jisy atsakyti j anketos

klausimus.

Anketoje uzduodami klausimai apie Jisy gyvenimo kokybe ir su ja susijusias sritis. Anketa yra anoniminé, surinkti

duomenys bus apdoroti statistiskai.

Siame klausimyne néra gery ar blogy atsakymy. Mus domina tik tai, kaip Jis gyvenate. Pasistenkite atsakyti j visus
klausimus. Kiekvienam klausimui pasirinkite tik vieng atsakyma, iSskyrus atvejus, kai prie klausimo paraSyta, jog
galite rinktis daugiau atsakymo varianty. Jei abejojate, kaip atsakyti j klausima, pasirinkite geriausiai Jums tinkantj

atsakymo variantg ir parasykite savo nuomong, komentarg ar pastebéjima anketos parastéje.

Anketa pildykite apvesdami tinkamo atsakymo skai¢iy (1; 2; 3 ...), kur praSoma, reikiamg skaiiy jrasykite. Kuomet
prie Jusy pasirinkto atsakymo varianto rasite zenklelj " " su nuoroda j klausima, pereikite prie nurodomo klausimo,

pvz., zenklas " P4 klausimas" reiskia, kad turite skaityti 4 klausima.

Jeigu kils su tyrimu susijusiy klausimy, susisiekite su mumis. El. pastas: sandra.krutuliene@fsf.vu.lt. Mielai Jums j

juos atsakysime.

1. Jus esate:
721 1) Moteris;  2) Vyras

2. Jusy amzius (jrasykite):

o1 3. Jusy tautybe

4. Gyvenamoji vieta:

5. Jusy Seiminé padétis Siuo metu:

E 1) Lietuvis (-€) 1) Miestas (didmiestis) 1) Nevedes/ netekéjusi
< 2) Lenkas () 2) Rajono centras 2) Vedes/ istekéjusi
3) Rusas (-6) 3) Miestelis 3) I8siskyres (-usi)
4) Baltarusas (-€) 4) Kaimas 4) Naslys (-6)
5) Ukrainietis (-€) 5) Gyvename kartu nesituoke
B)Kita ..o

6. Kiek Jis turite vaiky?
0) Neturiu vaiky

1) Vienas vaikas

2) Du vaikai

3) Trys vaikai

4) Keturi vaikai ir daugiau

7. Jiisy iSsilavinimas:
1) Nebaigtas pagrindinis
2) Pagrindinis

4

Vidurinis (bendrojo lavinimo mokykla, profesiné technikos mokykla

5) Auk$tesnysis (technikumas, aukstasis neuniversitetinis)

)
)
3) Specialioji mokykla
)
)
)

6) AukStasis universitetinis

7) Kita (jraSykite) .................

8. Kokiomis létinémis (chroniskomis) ligomis sergate ar kokiy
ilgalaikiy sveikatos sutrikimy, be epilepsijos, turite? (Jrasykite)

9. Ar Jums buvo nustatytas darbingumo lygis?

1
2
3
4

Ne

Taip (0-25 proc.)
Taip (30-55 proc.)
Taip (60-100 proc.)

(= = = =

10. Kiek mety jums buvo, kai istiko pirmas epilepsijos priepuolis? (jraSykite) ...........ccuovvurerssrriiiiiisisisnrennns

-8l 11. Kaip daznai Jiis patiriate priepuolius? 12. Kokio tipo priepuolius patiriate?
1) Nebuvo priepuoliy per paskutinius 6 mén. 1) Toniniai-kloniniai;
2) 1-2 priepuoliai per paskutinius 6 meén. 2) Kompleksiniai Zidininiai;
3) 3-5 priepuoliai per paskutinius 6 mén. 3) Kompleksiniai Zidininiai + antriniai generalizuoti;
4) Vienas ar keli priepuoliai per ménesj 4) Paprasti zidininiai;
5) Vienas ar keli priepuoliai per savaite 5) Absensas;
6) Vienas ar keli priepuoliai per dieng, 6) Kita (jraSykite)
7) Nezinau
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13.Pries kiek laiko patyréte savo paskutinj priepuolj?|14. Ar susizalojote priepuolio metu per paskutinius
1) Sig savaite 6 ménesius?

2) Prie$ savaites 1)Ne

3) Prie§ ménesius 2) Taip, dél to buvau apzurétas (-a), gydomas (-a) gydytojo
4) Prie§ metus 3) Taip, nebuvau apZzirétas (-a), gydomas (-a) gydytojo

15. Kada patiriate priepuolius?
1) Tik miego metu; 2) Tik mazdaug praéjus 1 valandai po pabudimo; 3) Dienos ir/ ar nakties metu

16. Ar Jums paskirtas gydymas vaistais? 17. Ar Jums paskirtas reabilitacinis gydymas?
1) Taip, vartoju vienos risies vaistus nuo epilepsijos

2) Taip, vartoju keliy rasiy vaistus nuo epilepsijos 1) Taip

3) Taip, vartoju vaistus nuo epilepsijos ir kitus medikamentus 2)Ne

4) Taip, vartoju vaistus, nesusijusius su epilepsija

5)Ne

18. Kaip vertintuméte savo sveikatos bikle?
1) Labai bloga; 2) Bloga; 3) VidutiniSka; 4) Gera; 5) Labai gera

= 19. Ar Jusy epilepsijos biiklé riboja kurios nors iSvardintos veiklos atlikima?

A) Sukaupti démesj ir mastyti 1) Labai riboja; 2) Siek tiek riboja; 3) Neriboja

B) Atsiminti ir mokytis ) Labai riboja; 2) Siek tiek riboja; 3) Neriboja

C) Atlikti kasdienius namy ruo$os darbus ) Labai riboja; 2) Siek tiek riboja; 3) Neriboja

D) UZsiimti sportu ar kitomis laisvalaikio veiklomis ) Labai riboja; 2) Siek tiek riboja; 3) Neriboja

E) Atlikti kitas veiklas (jraSykite) ............ocovvivrirviiiiiiiiann 1) Labai riboja; 2) Siek tiek riboja; 3) Neriboja

—_

20. Zmonés su jy sveikatos sutrikimais ar ligomis susijusios informacijos gauna jvairiais bidais. I$ kokiy
informacijos Saltiniy Jis gaunate svarbiausiy ziniy apie epilepsija ir gyvenima su ja? (galite pasirinkti kelis Jums
tinkancius atsakymus)

1) Televizija, radijas, laikrasciai

2) Moksliné literatdra (knygos, moksliniai straipsniai interete ar mokslo Zurnaluose)

3) Specializuofi lankstinukai, broSitros ar kt. leidiniai

4) Interneftinés Ziniasklaidos portalai ar intemetiniai diskusijy forumai

5) Specialisty konsultacijos (medicinos darbuotojai, psichologai, socialiniai darbuotojai ir pan.)

6) Neformalus bendravimas (giminés, kaimynai, pazjstami)

7) Kita (IFASYKIE) ....eeveeeeiciie e et

21. Nurodykite, kaip gerai Jis esate informuotas apie epilepsija?

PaZymékite kaip stipriai JUs sutinkate su teiginiais Zemiau: VisiS8kai {Daugiau |Daugiau ;VisiSkai sutinku
nesutinku {nesutinku {sutinku

A) Esu gerai informuotas (-a) apie savo epilepsijg 1 2 3 4

B) AS gerai Zinau, | kg galiu kreiptis pagalbos dél problemy, 1 2 3 ! 4

susijusiy su epilepsija

C) AS labai atsakingai stebiu savo priepuoliy sukéléjus ar pries 1 2 3 5 4

priepuolius atsirandancius jausmus

D) AS neZinau apie savo medikamenty Salutin poveikj 1 2 3 ] 4 R

E) AS prastai Zinau, | ka, sirgdamas (-a) epilepsija, turiu atkreipti 1 2 3 g 4 R

démesj sportuodamas (-a), dirbdamas (-a)
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22. Ar per praéjusius 12 ménesiy buvo nors vienas atvejis, kai negavote medicininés konsultacijos ar gydymo,
kuriy tikrai reikéjo?

1) Taip, buvo » 23klausimas

2) Ne » 24klausimas

3) Nezinau » 24klausimas

23. |vardykite dél kokios priezasties negavote medicininés konsultacijos, gydymo (iSskyrus odontologo)?

1) llga medicininiy paslaugy laukimo trukmé (sunku gauti talona, nukreipima); 2) Paslauga buvo per brangi (nejstengiau
susimokéti); 3) Dél laiko stokos (darbas, vaiky priezidra ir kt.); 4) Per tolimas atstumas ar fransporto nebuvimas;

5) Gydytojy, ligoniy, tyrimo, gydymo baimé; 6) Nezinau né vieno gero gydytojo ar specialisto; 7) Noriu palaukti, kol
problema pati susitvarkys; 8) Kitos priezastys (jraSykite): ..........cccoovviviiiiiiiii

24. Ar prireikus pagalbos, galétuméte jos prasyti giminaicio, draugo ar kaimyno? 1)Taip; 2) Ne; 3) Nezinau

=425. Ar per paskutinius 6 ménesius suteikéte pagalba asmeniui, kuriam jos reikéjo? 1) Taip; 2) Ne 3) NeZinau
26. Ar paprastai susitinkate su savo draugais, pazjstamais ar bendradarbiais pasikalbéti, iSgerti ar pavalgyti bent
; viena karta per ménesj?
= 1) Taip, susitinku
=42) Ne, nes negaliu sau to leisti finansiSkai
E43) Ne, dél kity priezasciy (iraSykite) .......oooovvevrvvriiiniiinisiiiii s
27. Ar Jus turite su kuo aptarti asmeninius ir intymius reikalus?
1) Taip; 2) Ne; 3) Nezinau

Labai sunku Nei sunku, nei lengva Labai lengva

28. Nurodykite, kaip lengva - sudétinga Jums yra
uzmegzti nauja draugyste ir palaikyti ja (ne darbo 1 2 3 4 5 6 7
vietoje)?

29. Ar galétuméte vienas (-a) vaikscioti/ judéti po jvairias vietas (vaikstinéti kaimynystéje, nueiti pas gydytoja,
vaikscioti kitose vieSose vietose) taip daznai kaip norétumete?

72 1) Galéciau be jokiy sunkumy, » 31 klausimas
< " L .
=12) Galéciau su tam tikrais sunkumais
=) -
=) 3) Negaléciau
=130. Nurodykite, kas varzo Jiisy galéjima vaikscioti/ judéti po jvairias vietas taip daznai kaip norétuméte?
1) Prasta sveikata 3) Bijau patirti priepuol ne namuose
2) Turiu rapintis vaiku, senyvo amZiaus ar  4) Nenoriu niekur eiti i§ namy,
nejgaliu $eimos nariu 5) Kitos priezastys (raSykite) ..........c.ccveerevrveriiiiiiiiriiiiiiiirannnns
=,
-
31. Ar paprastai turite priéjima/ galite naudotis g g 0 ) .
iSvardytomis transporto priemonémis bet kuriuo & £ 2 5 @ % 1)
metu, kai kyla poreikis? e 9g& 23 £ 2
e = e 2 o2 5 = w
8w £, 23 = =
28 2L 2 = a
1) Taip 1 1 1 1 1
2) Ne 2 2 2 2 2
32. Jei atsakéte NE, dél kokiy priezas€iy neturite galimybés naudotis Siomis transporto priemonémis?
1) Néra poreikio 1 1 1 1
2) Dél sveikatos problemy 2 2 2 2
3)Dél finansiniy priezas€iy (nejstengiu jsigyti;
susimokéti uz bilieta) 3 3 3 3 3
4)Deél kity prieZas€iy 4 4 4 4 4
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%Y 33. Ar per pastaruosius 12 mén. Mokétés kurioje nors i $iy Svietimo jstaigy: universitete, akademijoje, kolegijoje,
4 auktesniojoje, profesinéje, bendro lavinimo mokyklose?
1) Taip 2) Ne

e)| 34. Ar per pastaruosius 12 meén. Siekeéte pagilinti Zinias, patobulinti jgidzius?

A. Kvalifikacijos tobulinimo kursuose 1) Taip  2)Ne
B. Privagiose pamokose 1) Tap  2)Ne
C. Nuotoliniuose kursuose 1) Taip  2)Ne
D. Seminaruose ir konferencijose 1) Taip  2)Ne
E. Buvote mokomas darbo vietoje 1)Tap  2)Ne

35. Ar per paskutinius 12 mén. Jiis savarankiskai bandéte ko nors iSmokti (mokeétés i$ knygy, specialybés Zurnaly,
zZiuréjote mokomasias televizijos laidas, mokomasias garso ir vaizdo juostas, mokétés naudodamasis kompiuteriu,
internetu, mokétés i$ pazjstamy ir pan.)?

1) Taip  2)Ne

36. Ar naudojatés internetu namuose, jskaitant atvejus, kai prie interneto jungiatés mobiliuoju telefonu ar kitu
delniniu jrenginiu?
1) Taip » 38 klausimas;  2) Ne

37. |vardinkite svarbiausia priezastj, kodél Juis nesinaudojate internetu namuose? (pazymékite tik vieng svarbiausig

priezast])

1) Interetas nereikalingas, nes nedomina  4) Neturiu reikiamy, Ziniy,

2) Naudojuosi internetu kitur 5) Internetas nepasiekiamas mano gyvenamojoje vietovéje
3) Brangi jranga, brangus rySys 6) Kita (nurodykite) .....coooeiiiiiiiiiiiii

38. Ar turite hobj, veikla, uzsiémima kasdieniame gyvenime, kuris jums yra vertingas ir kurio pagalba galite
P realizuoti savo potenciala, iSreiksti save?
1)Ne  2) Taip » 40 klausimas

>4 39. [vardinkite, kodél neturite jums vertingo uzsiémimo, veiklos, kurios pagalba galétuméte realizuoti savo
= potenciala, iSreiksti save
1) Neturiu poreikio tokiai veiklai 3) Nesugalvoju, kuo galéciau uzsiimti
2) Neturiu laiko tokiai veiklai, nors noréCiau uzsiimti ~ 4) Kitos priezastys (jraSykite) .........c.cccevvrivcnnniiininns

40. Kaip daznai kasdieniame gyvenime jiis naudojatés savo vaizduote, talentu?
1) Labai retai; 2) Retai; 3) Kartais; 4) Daznai; 5) Labai daznai 88) NeZinau

41. Jusy uzimtumas Siuo metu:
1) Dirbu (taip pat néstumo ir gimdymo atostogy iSéjusi moteris, ar asmuo, iSéjes vaiko prieztros atostogu, kol vaikui sukaks dveji
metai) P 44 klausimas
=42) Esu Zemdirbys (-¢)
3) Esu senatvés pensijoje  » 50 klausimas
5) Studijuoju/ Mokausi
6) Nedirbu dél negalios
7) Esu bedarbis (-€)
8) Namuy Seimininkas (-&), kitas ekonomiskai neaktywus asmuo

42. Ar per paskutines 4 savaites Jis ieSkojote darbo? 1) Ne; 2) Taip » 43.2 klausimas

43.1 Kokia yra pagrindiné priezastis, kodél Jis neieskote darbo?
1) Laukiu atsakymo | pateiktas uzklausas dél darbo 5) Pavargau ieskofi

2) Laukiu, kada pradésiu dirbti sutarta darba/ pradésiu 6) Dirbti neapsimoka

verslg 7) Manau, kad darbo néra

3) Nedarbo sezonas zemés tkyje 8) Dél savo sveikatos dirbti negaléciau

4) Turiu laiking (-), atsitikiniy darby 9) Kita (jraSykite) ...........cccoovvvvveverieriiiiicrennn,
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43.2. Jei ieSkojote darbo, dél kokios priezasties Jums nepavyksta jsidarbinti ar atsisakoma priimti Jus dirbti?
1) Dél mano sveikatos baklés 5) Per didelés iSlaidos transportui vazinéti | darbg (neapsimoka)

2) Dél mano amziaus

3) Nemoku darbdaviy reikalaujamy uzsienio kalby, 6) Netinkamas iSsilavinimas ar profesiné kvalifikacija
4) Neturiu vairuotojo pazyméjimo ir/ ar nuosavo 7) Neturiu reikalaujamos darbo patiries
automobilio 8) Netinkamas sitilomas darbo grafikas
9) Kita (iraSykite) .........ccoovrveeiiiieiiieccieeeeee

| 44 - 49 klausimus atsakinéti tik DIRBANTIEMS asmenims. Jeigu nedirbate, skaitykite 50 klausima.
44. Jei dirbate, ar dirbate daugiau nei 30 valandy per savaite?

1) Ne 2) Taip P 46 klausimas

45. Jei dirbate maziau nei 30 valandy per savaite, nurodykite pagrinding priezastj?

1) Mokausi ar lankau kursus 4) Nenoriu dirbti daugiau valandy

2) Asmeniné liga ar negalia 5) Priziiriu vaikus ar kitus asmenis

3) Noréciau dirbti daugiau, bet negaliu rasti darbo pilng ~ 6) Namy ruoSa

darbo diena/ dirbti daugiau valandy Siame darbe 7) KitOS PrIEZASHYS ..ovvevvveeeeerrrerrereeessssseseesssssssssnneees

Toliau pateikiami teiginiai 46-48 yra susije su Jusy darbo kokybe (darbo laiku, darbo dalimi, galimybe realizuoti
save darbo vietoje). PraSome perskaityti ir prie kiekvieno teiginio pazyméti, kaip labai Sis teiginys atitinka realig situacijg
JUsy darbe.

| s | ZE
_ = = = — >
S e | 2 22 3 |23 2
46. Savo darbo vietoje as galiu
organizuoti savo darbo laik3 (iseiti darbo 1 9 3 4 5 88
metu, pagal poreikj dirbti trumpiau ir
pan.)?
47. Savo darbo vietoje as galiu
savaranlflsk.al organizuoti Sé.lVO d.ar.b.a 1 9 3 4 5 88
(planuotis dienos darbo dalj, turinj ir
pan.)?
48. Savo darbo vietoje a$ galiu pilnai
realizuoti savo potencialg ir talenta. 1 2 3 4 5 88
2 e g e >
% 53 2 § & g8 g
S2 | 85T 28 SE SE 2
49. Jei prarastuméte savo dabartinj darbg
ar turétuméte is jo iSeiti, kiek tikétina -
netikétina, kad rasite darba su panasiu ! 2 3 4 5 8
darbo uzmokes¢iu?

50. Kaip daznai per pastarasias 4 savaites Jiis turéjote galimybe mégautis poilsio veiklomis, pvz., sportuoti, lankytis
kino teatruose, koncertuose ar pan.?
1) Labai daznai  2) DidZigjq laiko dalj 3) DaZnai 4)Retai 5) Niekada
=3 51. Ar Jusy namy tikis gali sau leisti savaite atostogauti ne namuose, jskaitant buvima ne pagrindiniame biste
(sodyboje, kolektyviniame sode ir pan.) arba pas draugus, gimines?
1) Taip  2) Ne,dél 1éSy stokos 3) Ne, dél kity priezas€iy (jraSykite)...............cccevienne.

273



52. Ar einate 1) Balsuoju kiekvienuose 53. Nurodykite 1) Savo noru renkuosi nedalyvauti rinkimuose
balsuoti per rinkimuose P> 54 klausimas ~ |priezastis, kodél  2) Negaléjau dalyvauti dél susiklos&iusiy
rinkimus 2) Dazniau balsuoju, neinate balsuoti?  aplinkybiu, pvz, rinkimy metu buvau ne
(Prezidento, nei nebalsuoju P 54 klausimas Lietuvoje, guléjau ligoningje ar pan
Seimo)? 3) Dazniau nebalsuoju, nei balsuoju 3) Neturéjau balsavimo teisés

4) Balsavimuose nedalyauju 4) Kitos priezastys

54. Ar per pastaruosius 12 ménesiy Jiis dalyvavote mitinge, demonstracijoje, pikete, pasiraséte peticija?
1) Taip;  2) Ne, mangs tai nedomina; 3) Ne, dél kity priezas€iy

55. ldémiai perskaitykite jvairiy visuomeniniy organizacijy sarasg ir g é é
nurodykite, kuriose organizacijose esate aktyvus narys, kuriose pasyvus, g 3 " £
o kurioms nepriklausote g 25 35
=2 w o w c
A. Religinés ir baznytinés organizacijos 1 2 3
B. Sporto ar aktyvaus poilsio organizacijos 1 2 3
C. Meno, muzikos ar Svietimo organizacijos 1 2 3
D. Profsajungos 1 2 3
E. Politinés partijos 1 2 3
F. Aplinkos i§saugojimo organizacijos 1 2 3
G. Profesinés asociacijos 1 2 3
H. Humanitarinés ar labdaringos organizacijos 1 2 3
. Vartotojy asociacijos 1 2 3
J. Savitarpio pagalbos (savipagalbos) grupés 1 2 3
K. KitoS Organizacijos ...........coureeiiiriieiiiiieeieieeieee s 1 2

56. Jei pazyméjote, jog nepriklausote nei vienai 55 klausime i$vardintai visuomeninei organizacijai, dél kokiy
priezasCiy neesate jokios visuomeninés organizacijos narys? (Jei priklausote nors vienai organizacijai » 57 klausimas)
1) Nenoriu biti visuomeniniy organizacijy nariu; 2) Niekas nepakvieté bati nariu, nors dalyvauti noréciau; 3) Nezinau jokiy,
visuomeniniy organizaciju; 4) Kitos priezastys

57. Kiek karty per paskutinius 12 ménesiy Jiis - 2 o~ © -

dalyvavote Zemiau iSvardintose veiklose ar lankétés = % 3 % T

Zemiau i$vardintuose renginiuose: E: 2 5 § 3 § 3 % 3 ;g
28~ 88 | 88 | 8¢ 2

A Buvote pazréti baleto, Sokio spektaklio ar operos 1 2 3 4 5

B. Buvote kino teatre 1 2 3 4 5

C. Buvote teatre 1 2 3 4 5

D. Buvote koncerte 1 2 3 4 5

E. Lankeétés vieSojoje bibliotekoje 1 2 3 4 5

F. Lankéte istorinj paminklg ar lankétés istorinéje vietoje 1 2 3 4 5

(rdmai, pilis, bazny€ia, sodas ir pan.)

G. Lankétés muzejuje ar galerijoje 1 2 3 4 5

H. Zitréjote ar klausétés kultrings programos per televizijg 1 2 3 4 5

ar radijg

. Skaitéte knyga 1 2 S 4 5
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58. Prasome nurodyti, kodél § 5 )

.. . . - g =] 2>
paskutinius 12 ménesiy Jis 2 o = S g
nedalyvavote $iose veiklose % E % > z 2
arba nedalyvavote $iose et = = £ 2E3S -
veiklose daZniau? 8 T i £ EES 2

S 8 & 8 885 € 2

A Nebuwvote pazdréti baleto, Sokio
spektaklio ar operos 1 2 3 4 5 6 7
B. Nebuvote kino teatre 1 2 3 4 5 6 7
C. Nebuvote teatre 1 2 3 4 5 6 7
D. Nebuvote koncerte 1 2 3 4 5 6 7
E. Nesilankéte vieSojoje bibliotekoje 1 2 3 4 5 6 7
F. Nelankeéte istorinio paminklo ar 1 9 3 4 5 6 7
nesilankéte istorinéje vietoje
G.Nesilankété muzejuje,galerijoje 1 2 3 4 5 6 7
H. Nezdréjote, neklauséte
kultdrinés programos per televizijg 1 2 3 4 5 6 7
arradija
. Neskaitéte knygos 1 2 3 4 5 6 7

59. Nurodykite su kokiomis bisto problemos susiduriate, jei i$ viso susiduriate (galimi keli atsakymy variantai)

15 1) Néra tualeto su nutekamuoju vandeniu 5) Tamsus, nepakankamai Sviesus bistas

= 2) Néra vonios arba du$o 6) Oro ir aplinkos uZterStumas, kuri sukelia eismas ir pramoné
8 3) Varvantis stogas, drégnos sienos, supuve langai

=jarba grindys 7) Gyvenu nusikaltimais, smurtu, vandalizmu garséjanciame
il 4) TriukSmas, sklindantis i§ gretimy baty, gatvés, rajone

pramonés {moniy, 6) Su iSvardintomis problemomis nesusiduriu

60. Nurodykite, kiek Jiisy gyvenamas biistas yra tinkamas ar netinkamas Jiisy dabartinéms reikméms?
1) Visikai inkamas 2) Tinkamas 3) Nei tinkamas, nei netinkamas 4) Netinkamas 5) VisiSkai netinkamas

Yra keletas dalyku, kuriy dauguma zmoniy negali sau leisti netgi tuomet, kai jie jiems patinka. Nurodykite, ar Jisy
namy Ukis gali sau leisti Zzemiau nurodytus dalykus, jei to noréty.

61. Ar Jusy namy iikio nariai iSgali kas antra dieng valgyti vistienos, mésos ar zuvies jei nori?

1) Taip, galime, jei norime

2) Ne, negalime

62. Ar galite pakeisti nusidévéjusius baldus, jei to norite?
1) Taip, galime, jei norime
2) Ne, negalime

63. Ar Juisy namy ukio nariai iSgali nusipirkti nauju, o ne dévéty drabuziy?
1) Taip, galime, jei norime
2) Ne, negalime

275



64. Kuris is Siy apibudinimy geriausiai tinka Jusy bustui?

) Nuosavas, be paskolos (be jokiy skoly); 2) Nuosavas, su paskola; 3) Nuomojamas, nuomos mokestis priva¢iam
~ savininkui; 4) Nuomojamas, nuomos mokestis socialiniam/ savivaldybés fondui; 5) Nemokamas bastas; 6) Kita

B (nurodykite) ......coovoviiiiicie

[72)65. Nurodykite, kiek asmeny, vyresniy nei 18 mety amZiaus, gyvena kartu su Jumis namuose (jskaitant Jus)? ........

:;':: 66. Nurodykite, kiek jaunesniy nei 18 mety amziaus asmeny gyvena kartu su Jumis namuose? ....................

_: Galvodami apie visas Jusy namy tkyje gyvenanciy Zmoniy pajamas ir visus jy pajamy Saltinius, atsakykite |
==l zemiau pateiktus klausimus:

=4 67. Nurodykite VISUS Jiisy namy tikio pajamy Saltinius? 68. Nurodykite, kuris pajamy Saltinis Jusy namy
(apveskite visus Jums tinkanCius atsakymy variantus) ukyje yra pagrindinis? (jraSykite tik tinkama skaiciy i$
1) Darbo uzmokesciai 67 klausimo atsakymy varianty).............
2) Pajamos i§ savarankiSko darbo (igskyrus akininkavima)
3) Pajamos i Gkininkavimo 69. Nurodykite, kuris yra pagrindinis Jusy
4) Pensijos (senatvés, iSankstinés senatvés, netekto asmeniniy pajamy Saltinis? (jraSykite tik tinkamg
darbingumo, nasliy ir naslaiciu) skaiCiy i$ 67 klausimo atsakymuy varianty)............
5) Bedarbio pa3alpos arba iSeitinés kompensacijos
6) Kokios nors kitos socialings pa$alpos arismokos {70. Jeigu sudétuméte VISU NAMU UKIO NARIU pajamas i$
7) Pajamos i$ investicijy, santaupy, draudimo, visy $altiniy, kokios yra Jiisy namy ikio GRYNOSIOS (j
nekilnojamojo turto ar kt. nuosavybés rankas) pajamos per MENES|. Jeigu neZinote tiksliai, prasome
8) Pajamos i$ kity Saltiniy, jvertinti apytiksliai (jraSykite):
9) Nezinau
Lt.
88. NeZinau
99. Nenoriu atsakyti

Galvodami apie SAVO ASMENINES pajamas, nurodykite (jei tokiy pajamy negaunate, jrasykite "0"):

71. Jusy pensijos dydis litais pastarajj ménesj (Jgaunamas j rankas) (raSykite) .. Lt.
72. Jusy pasalpos dydis litais pastarajj ménesj (gaunamas j rankas) (raykite) ..o, Lt.
73. Jusy atlyginimo dydis pastarajj ménesj (gaunamas j rankas) (jraSykite) . Lt.
74. Jusy kity pajamy dydis pastarajj ménesj (gaunamas j rankas) (jraSykite) . Lt.

75. Kas dazniausiai priima sprendimus ("taria paskutinj zodj"), susijusius su Zemiau iSvardintomis sritimis.
=4 Prie kiekvienos srities jra$ykite skaiciy, remdamiesi tokiais atsakymy variantais > 1) A$ pats ()

g A. Jisy pinigai, kuriuos uZdirbate/gaunate 2) Mano partneris (-€)
B. ISlaidos brangiems daiktams, pvz., Saldytuvas - 3) AS kartu su savo partneriu (-e)
73 C. 13laidos kasdienems Jusy namy dkio reikméms 4) Kitas asmuo

D. Jisy sveikatos apsauga 5) A3 ir kitas asmuo

|E. Jusy Seimos, artimyjy lankymas 6) NeZinau
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76. |vertinkite, kaip sunkiai ar lengvai Jis galite vienas PATS/viena PATI priimti sprendimus iSvardintose
srityse. Prie kiekvienos srities jradykite skaiciy, pagal tokius atsakymuy variantus—>| 1) Labai sunkiai

A. JUsy pinigai, kuriuos uzdirbate/gaunate 2) Daugiau sunkiai

B. [Slaidos brangiems daiktams, pvz., Saldytuvas 3) Nei lengvai, nei sunkiai
C. I8laidos kasdienéms Jiisy namy dkio reikméms 4) Daugiau lengvai

D. Jusy sveikatos apsauga 5) Labai lengvai

E. Jusy Seimos, artimyjy lankymas 6) Nezinau

77. Vieni Zmonés mano, kad jie turi visiSka pasirinkimo laisve ir patys sprendzia, kaip jiems gyventi. Kiti mano,kad
gyvenime mazai kas priklauso nuo Jy paciy. Prasom jvertinti 10-ties baly skaléje, kiek Jisy gyvenimas priklauso
nuo Jiisy paties (-€ios)?

Visainepriklauso 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Labaipriklauso 88 NeZinau

78. Ar yra Jusy gyvenime dalyky, kuriuos norétuméte pakeisti? 1) Taip; 2) Ne » 81 klausimas
79. Kokius tris dalykus Jis labiausiai norétuméte pakeisti?

80. Kas, Jiisy nuomone, labiausiai prisidéty prie Siy pokyciy?
1) AS pats (-); 2) Mano Seima; 3) Masy grupé (jraSykite) .......ccovrereirreiirirere e
4) Masy bendruomené; 5) Savivaldybé; 6) Vyriausybé; 7) Kiti (jraSykite).........cccoevvniniiiiiniiinnn,

81. Ar manote, kad 1) Visiskai negali 82. Kaip daznai Jus apmastote 1) Labai retai

panasis j Jus 2) Su dideliais sunkumai ir vertinate savo gyvenima, 2) Retai

Zmoneés gali paveikti 3) Su siokiais tokiais sunkumais ~ |savo daromus sprendimus ir  3) Kartais

bendruomenés 4) Gana lengvai veiksmus? 4) Damai

gyvenima, veikla?  5) T4ip labai lengvai 5) Labai daznai
2 83. Pazymeékite, kaip labai Jus sutinkate 5 2
=l su Zemiau pateiktais teiginiais: =2 2 = 35 — s
= SIS £ 5 3 2 S 2 2
w s 2 ? 2 £ £ 2 s N
> s 2 2z 2 2 a S 3 2
FAIA. AS vertinu ir gerbiu save 1 2 3 4 5 88
SIB. A3 vertinu ir gerbiu kitus zmones 1 2 3 4 88

C. Kiti zmonés su manimi elgiasi pagarbiai. 1 2 3 4 5 88

84. Ar patyrete diskriminacijq darbe ar kasdieniame gyvenime dél savo sveikatos buklés? 1) Taip; 2) Ne

85. Perskaitykite teiginius ir pazymeékite, kaip daznai

tokios situacijos nutinka Jiisy gyvenime: Niekada | Retai Kartais | Daznai Visada
A. Dél mano ligos kai kurie Zmonés jauciasi nejaukiai 5 4 3 2 1
Salia manes

B. Dél mano ligos kai kurie Zmonés manes vengia 5 4 3 2 1

C. Dél mano ligos zmonés su manimi yra negeranoriski 5 4 3 2 1

D. Dél mano ligos Zmonés vengia | mane zidréti 5 4 3 2 1

E. Kai kurie Zmonés su manimi elgiasi taip, tarsi ad 5 4 3 2 1
baciau kaltas, kad sergu epilepsija

F. Dél savo ligos jauCiuosi nejaukiai 5 4 3 2

G. Dél savo ligos jauciuosi nejtraukiamas j veiklas 5 4 3 2 1

86. Kiek Jiisy pazjstamy ar draugy yra informuoti apie Jisy epilepsija?
1) Niekas; 2) Labai mazai; 3)Keletas; 4) Daug
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1731 87. Lyginant su kitais tokio pat amziaus Zmonémis, Jums sunku ar lengva isreiksti, parodyti jausmus, pvz., meile,

0

=

Al IR EMOC

=
2
S

AUS

pykti, sielvarta, geisma?

Labai Sunku Daugiau sunku, nei
sunku lengva

1 2 3

Nei lengva, nei sunku

4

Daugiau lengva nei

Lengva Labailengva
sunku g g

5 6 7

88. Sie teiginiai yra apie Jaisy savijauta. Nurodykite,
kaip daznai per pastarasias dvi savaites Jis jautéte

Zemiau nurodytus jausmus

A. Jauciau baime, kad bet kada galiu patirti priepuolj
B. Jauciau nerima, kad galiu patirti priepuolj vieSai

C. Jauciau géda, kad sergu epilepsija

D. Jauciau baime, kad galiu susiZeisti priepuolio metu
E. Jauciau nerima (-a), dél to, ka kiti apie mane galvoja
F. Jauciausi ludnas (-a) ir prislégtas (-a)

G. Jauciausi ypac jsittmpes (-usi)

H. Jauciausi vieni$as (-a)

. JauCiausi laimingas (-a)

J. Jauciausi aktyvus () ir energingas (-a)

K. Jauciausi ramus (-i) ir atsipalaidaves (-usi)

Labai
visada

Ul ol Ol = s  — (dazZnaiarba

AA DN NN NN N Daznai

Labai retai
niekada

W oW W W W w w w w w w Karais
NN NADSED™SE DA D Reta
~ o a2 r oo v o o o1 on arba

2 89. |vertinkite, kiek tikintis Jus esate? PaZymékite atsakyma skaléje nuo ,0* - ,Visai netikintis* iki ,10“ — ,Labai tikintis*

DVASINGUM

Visai netikintis Labai tikintis Nezinau
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 88
90. ISskyrus 1) Kartg ar keletg karty per dieng  |91. ISskyrus 1) Kartg ar daugiau nei kartg per savaite
vestuves ir 2) Keletq karty per savaite vestuves ir 2) Kartg per ménesj
laidotuves, kaip 3) Tik perreligines apeigasar ~ |laidotuves, kaip  3) Tik per religines apeigas ar $ventes
daznai Jus $ventes daznai Jus einate |  4) Kartg per metus ar dar reiau
meldziates 4) Kartg per metus ar dar re¢iau ~ |bazny¢ia, 5) Niekada arba faktidkai niekada
5) Niekada arba faktiskai niekada | dalyvaujate
religinése
apeigose?

Dékojame uz bendradarbiavima.
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4. Priedas. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny funkcionavimo
jvairiose gyvenimo kokybés srityse s3sajos su individualiais, aplinkos,
ligos veiksniais, asmeninémis pajamomis

Siame priede pateikiamos tik statistiskai reik§mingos epilepsija serganéiy
suaugusiy asmeny funkcionavimo jvairiose gyvenimo kokybés Sityse sgsajos su
individualiais, aplinkos, ligos veiksniais, subjektyviai vertinamomis asmeninémis
ar namy tkio pajamomis (toliau — asmeninémis ar namy pajamomis), Stigmos
lygiu, bendru emocinés savijautos rodikliu, bendros sveikatos buklés rodikliu.

1 Sveikatos sritis

1.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny subjektyvios sveikatos buklés
ir individualiy, ligos veiksniy, epilepsijos ribojamy veikly, asmeniniy pajamy,
stigmos lygio ir emocinés savijautos sgsajos (Spirmano koreliacija)

Subjektyvi sveikatos buklé r p N

Amzius -0,312 0,000 220
ISsilavinimas 0,324 0,000 220
Priepuoliy daZnumas -0,476 0,000 218
Paskutinis patirtas priepuolis 0,457 0,000 216
Veikly ribojimas (susikaupti ir mastyti) 0,525 0,000 218
Veikly ribojimas (atsiminti ir mokytis) 0,526 0,000 219

Veikly ribojimas (atlikti kasdienius namy 0,515 0,000 216
ruosos darbus)

Veikly ribojimas (uZsiimti sportu ir 0,477 0,000 209
kitomis laisvalaikio veiklomis)

Stigmos lygis -0,429 0,000 220
Emociné savijauta 0,465 0,000 220
Asmeninés pajamos 0,385 0,000 187
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2 Mobilumo sritis

2.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny mobilumo ir individualiy, ligos
veiksniy, asmeniniy pajamy, stigmos lygio, emocinés savijautos, bendros
sveikatos biklés vidurkiy skirtumai

Bent kiek NesuvarZytas
suvarzytas mobilumas
mobilumas
M SOD N M SD N t p
reik§mé
AmZius 449 132 90 36,9 12,6 130 4,544 0,000
Epilepsijos 216 136 81 165 122 118 2758 0,000

trukme
Bendra sveikatos 2,04 058 90 2,77 0,72 130 -8,212 | 0,000

buklé

Emociné 2,67 0,80 90 3,65 0,83 130  -8,733 0,000
savijauta

Stigmos lygis 2,70 092 90 1,68 0,68 130  -3,309 0,000
Asmeninés 899,7 768 79 12936 850,8 108 -8,212 0,000
pajamos

280



3 Ziniy ir iSsilavinimo sritis

3.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny funkcionavimo Ziniy ir
iSsilavinimo srityje ir ligos veiksniy, asmeniniy pajamy, stigmos lygio ir bendros

sveikatos biiklés vidurkiy skirtumai

Zemesnis nei Aukstasis
aukstasis iSsilavinimas
iSsilavinimas
M SD N M SD N t p
reikSmé
Epilepsijos 20,2 13,2 120 16,1 12,3 79 2,197 0,000
trukmé
Bendra sveikatos @ 2,30 0,69 131 2,70 0,78 89 4,022 0,000
buklé
Stigmos lygis 2,31 0,95 131 1,78 0,83 89 4,292 0,041
Asmeninés 912,8 5239 112 14472 10859 75 -4,490 0,000
pajamos
Naudojasi internetu ~ Nesinaudoja internetu
namuose namuose
M SD N M SD N t p
reik§meé
Epilepsijos 19,2 12,7 136 28,7 17,2 64 3,952 0,000
pradzia
Bendra sveikatos 2,65 0,75 152 2,06 0,61 68 6,16 0,000

buklé
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4  Uzimtumo sritis

4.1 lentelé. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny uzimtumo pajégumo ir ligos
veiksniy, asmeniniy pajamy, stigmos lygio, emocinés savijautos ir bendros
sveikatos biiklés vidurkiy skirtumai

Nedirba (turi Dirba
uzZimtumo
pajéguma, bet
nedirba arba neturi
uZimtumo
pajégumo)
M SD N M SD N t p
reik§meé
Epilepsijos 20,8 14,1 115 15,61 10,71 84 2093 0,000
trukmeé
Paskutinis 7,79 22,6 124 155 25,3 92 -2,32 0,021
priepuolis
Bendra sveikatos 2,24 0,66 126 2,77 0,78 94 | -5304 0,000
buklé

Stigmos lygis 2,30 0,95 126 1,82 0,84 94 4,015 0,000
Emociné 3,04 0,88 126 3,52 0,97 94 -3,836 0,000
savijauta

Asmeninés 803,42 680,36 106  1552,1 837,7 81 -6,567 0,000
pajamos 0
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5 Poilsio ir laisvalaikio sritis

5.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny funkcionavimo poilsio ir
laisvalaikio srityje ir bendros sveikatos biklés, stigmos lygio, emocinés savijautos
ir asmeniniy pajamy vidurkiy skirtumai

Gali praleisti Negali praleisti
savaite atostogy ne savaités atostogy ne
namuose namuose
M SD N M SD N t p

reikSmeé
Bendra sveikatos 2,58 0,78 125 2,32 0,69 95 2,512 0,013
biuiklé
Emociné savijauta 3,56 0,88 125 2,84 0,89 95 5,979 0,000

Stigmos lygis 1,91 0,89 125 2,34 0,94 95 -3,408 0,001
Asmeninés 1337,1 964,00 106 8524 5265 81 4,390 0,000
pajamos

Meégavosi poilsio Nesimégavo poilsio

veiklomis per veiklomis per

pastargsias 4 savaites ~ pastarasias 4 savaites

M SD N M SD N t p

reikSme

Bendra sveikatos 2,56 0,75 184 2,03 0,66 36 3,959 0,000
buklé
Emociné savijauta 3,37 0,93 184 2,63 0,78 36 4,466 0,000

Stigmos lygis 200 089 184 256 1,01 36 -3,325 0,001
Asmeninés 1202,2 8857 156 7493 3492 31 4,784 0,000
pajamos
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6 SaviraisSkos ir kiirybos sritis

6.1 lentelé. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny funkcionavimo poilsio ir
laisvalaikio srityje ir bendros sveikatos biiklés, stigmos lygio, emocinés savijautos

Bendra
sveikatos biuklé
Emociné
savijauta
Stigmos lygis
Asmeninés
pajamos

ir asmeniniy pajamy vidurkiy skirtumai

Neturi vertingos  Turi vertinga veikla,

veiklos, kurios déka kurios déka gali
galéty realizuoti realizuoti save
save
M SD N M SD N t p

reikSmeé

2,14 0,64 82 2,66 0,76 138 -5,463 0,000
2,89 0,84 82 3,46 0,95 138 -4,440 0,000

2,27 0,95 82 1,99 0,91 138 2,210 0,028
9399 7870 71 12424 8502 116 -2,482 0,014
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7 Dalyvavimo sritis

7.1 lentelé. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny dalyvavimo kultrinése
veiklose ir individualiy, aplinkos, ligos veiksniy ir uzimtumo pajégumo vidurkiy
skirtumai

Dalyvavimas kultiirinése veiklose

M SD N t p

reikSm

¢
Miestas 2,88 2,09 135 2,958 0,003
Zemesnio urbanizacijos 2,11 1,75 85
lygio teritorija
Neturi vaiky 2,93 2,15 105 2,497 0,013
Turi vaiky 2,26 1,82 115
AukStasis i§silavinimas 3,63 1,88 89 7,068 0,000
Zemesnis nei aukstasis 1,87 1,76 131
iSsilavinimas
Neserga gretutinémis 2,92 2,02 128 3,023 0,003
ligomis
Serga gretutinémis ligomis 2,11 1,89 92
Dirba 3,37 1,96 94 5,365 0,000

Nedirba (turi uZimtumo 1,99 1,83 126
pajéguma, bet nedirba,

arba neturi uZimtumo

pajégumo)

7.2 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny dalyvavimo kultiirinése
veiklose ir individualiy, ligos veiksniy ir bendros sveikatos biiklés, stigmos lygio,
emocinés savijautos, (ne)galios priimti sprendimus ir asmeniniy pajamy
koreliacija (Spirmano)

Dalyvavimas kultiirinése veiklose r p N

AmZius -0,310 0,000 220
Epilepsijos pradzia -0,186 0,008 200
Bendra sveikatos buklé 0,172 0,010 220
Stigmos lygis -0,335 0,000 220
Emociné savijauta 0,476 0,000 220
(Ne) galia priimti sprendimus -0,323 0,000 189
Asmeninés pajamos 0,360 0,000 187
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7.3 lentelé. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny dalyvavimo politinése veiklose
(balsavimo rinkimuose daznumo) ir stigmos lygio, (ne)galios priimti sprendimus
ir asmeniniy pajamy vidurkiy skirtumai

Stigmos lygis
(Ne)galia priimti
sprendimus
Asmeninés pajamos

Dazniau

nebalsuojantys ar

visai

nebalsuojantys

M

2,31
2,25

912,6

tiriamieji
SD

0,89
1,09

589,5

Dazniau ir visada
balsuojantys

rinkimuose
tiriamieji
M SD N
2,00 0,94 158
1,70 0,66 136
1216,6 907,5 133
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reikSmeé
2,153
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8 Socialiniy rySsiy sritis

8.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gebéjimo uzmegzti nauja
draugyste ir individualiy, ligos veiksniy, stigmos lygio, emocinés savijautos,
bendros sveikatos biiklés, asmeniniy pajamy koreliacija (Spirmano)

Gebéjimas uzmegzti naujq draugyste ir r p N
palaikyti jg

AmZius -0,182 0,007 218
ISsilavinimas 0,334 0,000 218
Priepuoliy daZnumas -0,141 0,038 216
Stigmos lygis -0,436 0,000 220

Bendra sveikatos biiklé
Emociné savijauta
Asmeninés pajamos

0,303 0,000 218
0,513 0,000 218
0,263 0,000 185

8.2 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gebéjimo uzmegzti nauja
draugyste ir palaikyti jg ir aplinkos veiksniy sgsajos (vidurkiy skirtumai)

Miestas
Zemesnio urbanizacijos
lygio teritorija

Gebéjimas uZmegzti nauja draugyste ir

palaikyti ja

M SD N t p
reikSme

4,51 1,953 133 2,738 0,007

3,79 1,820 85
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8.3 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny Seiminés padéties ir stigmos
lygio, emocinés savijautos lygio, bendros sveikatos buklés bei asmeniniy pajamy
vidurkiy skirtumai

Stigmos lygis Emociné Bendra Asmeninés
savijauta sveikatos biiklé | pajamos
Nevede M=2,04 M=3,40 M=2,58 M=927,9
(neteké- | SD=0,93 SD=0,94 SD=0,76 SD=510,3
jusios) N=82 N=82 N=82 N=94
3 o ™
s 8 8
Ksiskyre, | M=256 | T M=2,67 | < M=214 | ©
naslaujan- | SD=1,02 | SD=073 | = SD=059 | =
tys N=33 Y N=33 § N=33 @
R 1|8 AV 8 g
Gyvenasu | M=1,98 < | M=331 T | M=2,47 T | M=13285 |
partneriu | SD=0.87 o | SD=0,96 | sDb=0,77 S| sb=10364 | =
(ne) N=103 S | N=103 3 | N=103 S | N=93 i
— - - -
Y <
susituoke) ) i ‘L-I’ E
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9 Jausmy ir emocijy sritis

9.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny emocinés savijautos ir
individualiy, aplinkos, ligos veiksniy vidurkiy skirtumai

Emocinés savijautos lygis

M SD N t p
reikSme

Moteris 311 0,96 138 -2,834 0,005
Vyras 3,48 0,89 82
Miestas 3.36 0,97 135 2,181 0,030
Zemesnio urbanizacijos 3,07 0,89 85
lygio teritorija
Neturi vaiky 3,45 0,95 105 3,010 0,003
Turi vaiky 3,07 0,91 115
Zemesnis nei aukstasis 3,00 0,88 131 -4,848 0,000
iSsilavinimas
AukStasis iSsilavinimas 3,61 0,93 89
Sergama tik epilepsija 3,43 0,96 128 3,454 0,001
Sergama gretutinémis 2,99 0,86 92
ligomis
Nesusizeidé 3,46 0,91 151 5,053 0,000
SusiZeidé 2,79 0,86 68
Priepuoliai: tik naktj ar 3,69 0,78 37 3,205 0,002
mazdaug po valandos po
pabudimo
Priepuoliai: bet kuriuo 3,16 0,96 179
paros metu
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10 Savigarbos ir nepriklausomybés sritis

10.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny patirtos diskriminacijos dél
sveikatos ir savigarbos, pagarbos kitiems ir 1§ kity rodikliy vidurkiy skirtumai

Patyré Nepatyré
diskriminacija dél  diskriminacijos dél
sveikatos buklés sveikatos buklés
M SD N M SD N t p
reik§mé
Savigarba 3,71 0,99 87 4,08 0,94 124 -2,724 0,007
Pagarba 4,03 0,85 87 4,28 0,71 125 -2,269 0,024

kitiems
Pagarba iS kity 3,31 1,13 85 3,98 0,84 124  -4,642 | 0,000
Stigmos Iygis 2,69 0,93 88 1,68 0,69 124 8,653 0,000

10.2 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny stigmos lygio ir ligos
veiksniy vidurkiy skirtumai

Stigmos lygis
M SD N t P
reik§mé

Sergama tik epilepsija 1,92 0,86 128 -3,446 0,001
Sergama gretutinémis ligomis 2,35 0,98 92
Priepuoliai: tik naktj ar 1,67 0,68 37 -3,853 0,000
mazdaug po valandos po
pabudimo
Priepuoliai: bet kuriuo paros 2,18 0,96 179
metu
Nesusizeidé 1,91 0,84 151 -4,057 0,000
Susizeidé 2,49 1,02 68
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7 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny iSreikstas noras pokyciams tam
tikrose gyvenimo srityse

Norimi pokyc¢iai gyvenime
Atsakymai; N; Proc.// Viso atsakymy: 257; 100,0%

Sveikatg. Diagnoze. Nesirgti.; 70; 27,2%
Veikla, darba, versla; 34; 13,2%
Finansus; 17; 6,6%

Buity/ Baldus; 17; 6,6%

Biistg/ turéti savus namus; 15; 5,8%
Seimq (sukurti, turéti); 15; 5,8%
irSantykius (uzmegzti, palaikyti); 4;
1,6%

Gyvenamajg vieta; 11; 4,3%

Pakeisti gyvenimo biida; 11; 4,3%

. I8silavinima/Profesija (pakeisti, igyti); 8;
3,1%

Laisvalaikj/ keliauti; 7; 2,7%

Pakeisti gyvenima, sugrazinti laika-
gyventi kitaip; 7; 2,7%

Asmenines savybes; 6; 2,3%
Visuomenés/ valdzios pozitrj |
nejgaliuosius; 5; 1,9%

oakrwdE

®

10.
11.

12.
13.

14.
15.

ISvykti 1 uzsienj; 4; 1,6%

Turéti masing/ vairuoti masing; 4;
1,6%Tai asmeniska; 5; 1,9%
Emocine bukle; 3; 1,2%

Turéti daugiau veiklos; 2; 0,8%
Sulaukti pagalbos, kai reikia
(gydytojy)/gauti nemokamus
medikamentus; 2; 0,8%

Aplinkiniy poziiirj (i pagarbesnj); 2;
0,8%

Asmenines problemas; 2; 0,8%
Tobuléti, tobulinti savo gebéjimus;
2;0,8%

Vaikscioti; 1; 0,4%

Istoti i tikin€iyjy bendruomeneg; 1
0,4%

Artimyjy sveikata; 1; 0,4%
Artimuosius (vaikus); 1; 0,4%

16.
17.
18.

19.

20.
21.

22.
23.

5

24,
25.

10.4. Lentelé. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny j(Si)galinimo ir individualiy

bei ligos veiksniy sgsajos

Moterys

Vyrai

AukStasis iSsilavinimas
Zemesnis nei aukstasis
iSsilavinimas

Sergama tik epilepsija
Sergama gretutinémis ligomis

Sergama tik epilepsija
Sergama gretutinémis ligomis
Nesusizeidé

SusiZeidé

(Ne) galia priimti sprendimus*

M SD N t p
reikSmeé

1,73 0,76 123 -2,653 | 0,009
2,08 0,93 66

1,69 0,67 83 -2,515 | 0,013
1,98 0,93 106

7,24 2,12 120 2,842 0,005
6,26 2,65 87

Priklausymo bendruomenei rodiklis
2,53 1,01 125 2,522 0,012
2,15 1,01 91

2,47 1,11 148 2,070 0,040
2,16 0,96 67

* Mazesnis (ne) galios priimti sprendimus balas rodo, kad asmuo turi didesng galia priimti
sprendimus, didziausias (ne) galios priimti sprendimus balas (4) rodo, kad asmuo néra pajégus

priimti sprendimy savo gyvenime.
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10.5 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny j(si)galinimo ir individualiy,
ligos veiksniy, stigmos lygio, emocinés savijautos, bendros sveikatos biiklés ir
asmeniniy pajamy s3sajos

(Ne)galios priimti sprendimus rodiklis r p N

ISsilavinimas -0,226 0,002 189
Priepuoliy daZznumas 0,155 0,034 187
Bendra sveikatos buklé -0,192 0,008 189
Kontrolés savo gyvenimui rodiklis r p N

ISsilavinimas 0,320 0,000 207
Stigmos lygis -0,262 0,000 207
Emociné savijauta 0,258 0,000 207
Bendra sveikatos buklé 0,242 0,025 177
Asmeninés pajamos 0,169 0,032 185
Priklausymo bendruomenei rodiklis r p N

AmZius -0,262 0,000 216
ISsilavinimas 0,278 0,000 216
Epilepsijos pradzia 0,142 0,047 196
Stigmos lygis -0,215 0,001 216
Emociné savijauta 0,255 0,000 216
Bendra sveikatos buklé 0,205 0,002 216
Asmeninés pajamos 0,158 0,032 185
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11 Materialiniy gyvenimo salygy sritis

11.1 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny pajamy (asmeniniy ir namy
tkio) ir funkcionavimo materialiniy gyvenimo salygy srityje sgsajos

Asmeninés pajamos
M SD N t p
reik§mé
Nesusiduria su biisto problemomis  1238,1 9196 123 2,893 0,004
Susiduria su biisto problemomis 9138 6035 64

Gali gerai maitintis 11956 866,99 160 4,157 0,000
Negali gerai maitintis 7212 4741 27
Gali pirkti naujus drabuZius 1269,4 8999 141 6,300 0,000
Negali pirkti naujuy drabuZziy 6911 3512 46
Gali pakeisti nusidévéjusius baldus 1351,8 990,0 96 3,965 0,000

Negali pakeisti nusidévéjusiy baldy 890,1 5518 91
Namuy iuikio pajamos

M SD N t p
reikSme
Nesusiduria su buisto problemomis = 2927,9 22913 83 3,641 0,000
Susiduria su biisto problemomis 1790,4 12846 48
Gali gerai maitintis 2707,6 2122,7 111 4,009 0,000
Negali gerai maitintis 1420,8 11176 20
Gali pirkti naujus drabuzius 2932,6 21932 97 6,285 0,000
Negali pirkti naujy drabuziy 1308,7 7644 34
Gali pakeisti nusidévéjusius baldus 32154 23654 68 4,446 0,000

Negali pakeisti nusidévéjusiy baldy 1751,0 12852 63
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11.2 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny funkcionavimo materialiniy
gyvenimo salygy srityje ir stigmos lygio, emocinés savijautos, bendros sveikatos
buklés sgsajos

Stigmos lygis
M SD N t P
reikSme

Nesusiduria su biuisto problemomis 1,87 0,81 148 -4,855 0,000
Susiduria su biisto problemomis 2,55 1,02 72
Gali gerai maitintis 2,00 0,91 189 -3,688 0,000
Negali gerai maitintis 2,65 0,87 31
Gali pirkti naujus drabuZius 1,98 0,89 166 -3,295 0,001
Negali pirkti naujy drabuziy 2,45 0,97 o4

Gali pakeisti nusidévéjusius baldus 1,84 0,81 110 -4,164 0,000
Negali pakeisti nusidévéjusiy baldy 2,35 0,98 110
Emociné savijauta

Nesusiduria su biisto problemomis 3,49 0,86 148 5,999 0,000

Susiduria su biisto problemomis 2,74 0,91 72
Gali gerai maitintis 3,34 0,94 189 3,534 0,000
Negali gerai maitintis 2,74 0,91 72
Gali pirkti naujus drabuZius 3,38 0,96 166 3,769 0,000
Negali pirkti naujy drabuziy 2,84 0,79 o4

Gali pakeisti nusidévéjusius baldus 3,52 0,91 110 4,384 0,000
Negali pakeisti nusidévéjusiy baldy 2,98 0,91 110

Bendra sveikatos biiklé
Nesusiduria su biisto problemomis 2,60 0,78 148 4,397 0,000

Susiduria su biisto problemomis 2,18 0,63 72
Gali gerai maitintis 2,52 0,76 189 2,405 0,017
Negali gerai maitintis 2,17 0,67 31
Gali pirkti naujus drabuZius 2,56 0,77 166 3,739 0,000
Negali pirkti naujy drabuziy 2,18 0,62 54

Gali pakeisti nusidévéjusius baldus 2,65 0,75 110 3,599 0,000
Negali pakeisti nusidévéjusiy baldy 2,29 0,72 110
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5. Priedas. Papildomi epilepsija serganciy suaugusiy asmeny regresinés
analizés rezultatai
Siame priede pristatomi regresinés analizés modeliai, skaiGiuoti jvairioms

epilepsija serganciy suaugusiy asmeny gyvenimo kokybés sritims.

1 Sveikatos srities veiksniali

Siekiant 1SsiaiSkinti, kokie veiksniai paaiSkina gerg subjektyvig asmeny sveikata,
naudota dvinaré logistiné regresija. Logistinés regresijos modelyje naudoti
statistiSkai reikSmingai su subjektyvia sveikatos bukle susij¢ kintamieji: amzius,
gretutiniy ligy buvimas, priepuoliy daznumas, susizalojimo priepuolio metu
istorijos turéjimas, paskutinio priepuolio laikas, patiriamy priepuoliy laikas,
epilepsijos biiklés ribojamos veiklos, stigmos lygis. Sustambinti epilepsijos buklés
ribojamy veikly atsakymai (i$ trijy atsakymy kategorijy j dvi (0 — neriboja, 1 —
riboja). Atlikta dvinaré logistiné zingsniné regresija (Backward LR) i§ modelio
paeiliui pasalinti: epilepsijos ribojamos veiklos (sukaupti démesj ir mastyti bei
kasdieniai namy ruoSos darbai), epilepsijos priepuoliy laikas, susiZalojimo
priepuolio metu istorijos turéjimas, paskutinio priepuolio laikas, epilepsijos
ribojamos veiklos (atsiminti ir mokytis). Pirminio ir paskutinio regresijos modelio

charakteristikos pateikiamos 1.1 lentel¢je.

1.1 lentelé. Tiriamyjy geros subjektyvios sveikatos buklés pirminio ir galutinio
regresijos modeliy charakteristikos

Modelio 9% o

charakteristikos r p<0.05 R Ly p>0,05
Pirminis modelis | 125 0 0,643 4,918 0,766
Galutinis modelis | 120,3 0 0,625 4,621 0,797

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-LemenSou y2
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Galutiniame regresijos modelyje paliktas statistiSkai nereikSmingas
Kintamasis — priepuoliy daznumas. Galutinis regresijos modelis teisingai
klasifikuoja 84,2 proc. tiriamyjy imties (89 proc. prastesne nei gerg subjektyvig
sveikatos bukle turin¢iy tiriamyjy ir 74,2 proc. gera subjektyvig sveikatos bukle
nurodziusiy tiriamyjy). 1.2 lenteléje matyti, kad kiekvieni prie amZiaus pridedami
metai mazina tikimybiy santyki 0,953 karto, gretutiniy ligy buvimas maZina
tikimybiy santykj 0,156 kartus, geros subjektyvios sveikatos tikimybe maZzina ir
epilepsijos ribojamos laisvalaikio ir sporto veiklos. Kiekvienas papildomas
vienetas prie stigmos lygio rodiklio sumazina tikimybiy santykj 0,342 Kkarto.
Visais atvejais tampa maziau tikétina, kad tiriamojo subjektyvi sveikatos bukle

bus gera.

1. 2 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny geros subjektyvios
sveikatos veiksniali

B S.E. Wald  df Sig. Exp(B) 95proc. PI*
AmzZius -,048 ,018 6,814 1 ,009 ,953 ,919-,988
Stigmos lygis -1,072 318 1 11,367 1 ,001 ,342 ,184-,638
Gretutinés 1étinés ligos -1,860 480 14,990 1 ,000 ,156 ,061-,399
Epilepsija riboja: uzsiimti -1,336 457 8538 1 ,003 ,263 ,107-,644
sportu ir kitomis
laisvalaikio veiklomis
Priepuoliy daznumas 4806 3 ,187
(Nuo keliy priepuolio per
savaite iki keliy
priepuoliy per diena)
Priepuoliy daznumas 21,409 5394,696 ,000 1 ,997 1,99E+09 0,000
(Nebuvo priepuoliy per
paskutinius 6 mén.)
Priepuoliy daznumas (1-5 = 20,535 5394,696 ,000 1 ,997 8,29E+08 0,000

priepuoliai per

paskutinius 6 mén.)

Priepuoliy daznumas 20,249 5394,696 ,000 1 ,997 6,22E+08 0,000
(Vienas ar keli

priepuoliai per ménesj)

Konstanta -14,208 5394,696 ,000 1 ,998 ,000

* 95 proc. pasiklautinis intervalas
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Siekiant jvertinti, ar esant maziau iSreikStiems epilepsijos simptomams gerg
tiriamyjy sveikatg lemia tie patys veiksniai, j dvinarés logistinés regresijos modelj
itraukti kintamieji: amzZius, gretutiniy ligy buvimas, susizalojimo priepuolio metu
istorijos turéjimas, paskutinio priepuolio laikas, patiriamy priepuoliy laikas,
epilepsijos biiklés ribojamos veiklos, stigmos lygis. Atlikta Zingsniné regresine
analizé (Backward LR), i§ modelio paeiliui pasalinti kintamieji: paskutinio
priepuolio laikas, epilepsijos ribojamos veiklos (susikaupti ir mastyti),
susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimas, epilepsijos ribojamos veiklos
(uzsiimti sportu ir kitomis laisvalaikio veiklomis), patiriamy priepuoliy laikas,
epilepsijos ribojamos veiklos (atsiminti ir mokytis; atlikti kasdienius namy ruoSos

darbus). Pirminio ir galutinio modelio charakteristikos pateikiamos 1.3 lenteléje.

1.3 lentelé. Pus¢ mety ir ilgiau priepuoliy nepatyrusiy tiriamyjy geros subjektyvios
sveikatos pirminio ir galutinio regresijos modeliy charakteristikos

Modelio charakteristikos X2 p<0,05 R2* H-L y>**  p>0,05
Pirminis modelis ‘ 36,470 0,000 0,607 8,879 0,353
Galutinis modelis ‘ 31,808 0,000 0,548 8,748 0,364

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2

Galutinis regresijos modelis klasifikavo 85,2 proc. tiriamyjy imties (80
proc. prastesneg nei gerg subjektyviag sveikatg turin¢iy tiriamyjy ir 88,9 proc. gera
sveikatg turinCiy tiriamyjy). 1.4 lenteléje matyti, kad epilepsijos priepuoliy
nepatiriant bent pus¢ mety tikimybe turéti gera sveikatg mazina vyresnysis amzius
(su kiekvienu papildomu amziaus vienetu tikimybiy santykis sumazéja 0,933
karto), gretutiniy ligy buvimas (tikimybiy santykis sumaz¢ja 0,90 karty).
Kiekvienas papildomas vienetas prie stigmos lygio rodiklio tikimybiy santykj
mazina 0,267 karto. Tampa labiau tikétina, kad asmuo neturés geros subjektyvios

sveikatos buklés.
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1.4 lentelé. Epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny, priepuoliy nepatyrusiy puse
mety ir ilgiau, geros subjektyvios sveikatos veiksniai

B SE. Wald df Sig. Exp(B) 95proc. PI*
Amzius -069 ,030 5,369 1 021 ,933 ,880-,989
Stigma -1,321 458 8,321 1,004 ,267 ,109-,655
Gretutinés ligos -2,411 770 9,804 1 ,002 ,090 ,020-,406
Konstanta 8,850 2,142 17,064 1 ,000 6971,340

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Siekiant jvertinti, ar pajamos gerai prognozuoja asmeny subjektyviag
sveikatos biiklg, buvo naudota dvinaré¢ logistine regresija. Modelis nebuvo
tinkamas duomenims: nors ¥?=15,827, p<0,01, Hosmerio-Lemensou chi kvadratas
lygus 12,154, p=0,144>0,05, taciau Nagelkerkés determinacijos koeficientas buvo
mazesnis uz 0,20 (0,114), be to, modelis teisingai klasifikavo tik 20,7 proc. gera
subjektyvig sveikatg turinciy tirlamyjy (prastesne nei gerg subjektyvig sveikatg —
94,6 proc.). Tolesnio modelio nagrinéjimo atsisakyta. Prieita prie isvados, kad,
nepaisant to, kad pajamos ir subjektyvi sveikatos biiklé yra susijusios tarpusavyje,

pajamos néra tinkamas veiksnys prognozuoti subjektyvia sveikatg.

2 Mobilumo srities veiksniai
Siekiant nustatyti, kurie veiksniai yra nulemiantys ribotas tiriamyjy galimybes
vieniems vaik$cioti, judéti jvairiose vietose (vaikStinéti kaimynystéje, nueiti pas
gydytoja, vaik$¢ioti kitose vieSose vietose) taip daznai, kaip noréty, tyrimo
duomeny analizei naudota dvinar¢ logistiné regresija. Regresuojamas kintamasis
perkoduotas 1 dvi kategorijas: turin¢ius neribota mobilumo funkcionavimg (0) ir
turinius apribota mobilumo funkcionavimg (1) — pastaroji kategorija apima
atsakymus ,,vienas vaikscioti ir judéti jvairiose vietose (...) galéciau su tam tikrais
sunkumais‘ ir ,,negaléciau®.

Regresinéje analizéje naudoti kintamieji, statistiSkai reikSmingai susije su

asmeny mobilumo funkcionavimu: amZius, Seiminé¢ padétis (vieniSi, neteke
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partnerio dél skyryby ar mirties, gyvenantys su partneriu), vaiky turéjimas,
iSsilavinimo lygis (Zemesnis nei aukStasis ir aukStasis), gyvenamoji vieta,
gretutiniy ligy buvimas, epilepsijos trukmeé, priepuoliy daZznumas, susizalojimo
priepuolio metu istorijos turéjimas, bendra sveikatos buaklé, stigmos lygis,
emociné savijauta bei asmeninés pajamos.

Pirminiam modeliui netikus (nors modelio charakteristikos buvo geros,
tatiau modelyje buvo daug statistiSkai nereikSmingy kintamyjy), i§ modelio
paeiliui paSalinti statistiSkai nereikSmingi kintamieji: gyvenamoji vieta, vaiky
turéjimas, epilepsijos trukmé, toliau i§ modelio Salinti regresoriai pagal didziausia
Voldo p reikSme (jei p > 0,05): susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimas,
asmeninés pajamos, Seimin¢ padétis, priepuoliy daznumas. IS modelio iSmetus
emocing savijautg Hosmerio LemenSou chi kvadrato p reik§mé labai sumazéja (2
= 9,086, p=0,335>0,05), todel nuspresta emocinés savijautos rodikl] graZinti ]
regresijos modelj. Galutinis modelis gerai tiko duomenims. Pirminio ir galutinio

regresijos modeliy charakteristikos pateikiamos lentel¢je.

2.1 lentelé. Riboto mobilumo pirminio ir galutinio regresijos modeliy
charakteristikos

Modelio charakteristikos X2 p<0,05 Rz~ H-L y>**  p>0,05
Pirminis modelis ‘ 93,825 0,000 0,579 6,521 0,589
Galutinis modelis ‘ 87,523 0,000 0,55 2,449 0,964

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas; ** Hosmerio-Lemensou y2

Modelio charakteristikos: x> =87,523, p=0,000<0,05; Nagelkerkés
determinacijos koeficientas lygus 0,550, Hosmerio-LemensSou chi kvadratas lygus
2,449, p=0,964>0,05. Modelis teisingai klasifikavo 79,6 proc. imties duomeny
(atpazino 85,7 proc. neribotag mobilumo funkcionavimg turinciy tiriamyjy ir 71
proc. bent kiek apribota mobilumo funkcionavimg turin€iy respondenty). 2.2

lenteléje matyti, kad kiekvieni papildomi metai padidina tikimybiy santykj 1,034
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karto, kiekvienas papildomas vienetas prie stigmos lygio rodiklio padidina
tiriamojo tikimybiy santykj 2,491 karto. Labiau tampa tikétina, kad asmens
mobilumo funkcionavimas bus suvarZytas. Pridéjus papildomg vieneta prie
bendros sveikatos buklés rodiklio, t. y. geréjant sveikatos biklei, tampa 2,49 karto
labiau tikétina (1/0,401=2,494), kad asmuo turés neapribotg mobilumo

funkcionavima.

8 lentelé. Epilepsija serganc¢iy suaugusiy asmeny riboto mobilumo veiksniai

B S.E. Wald df Sig.  Exp(B) 95 proc. PI*

Amzius ,033 016 4454 1 035 1,034 1,002-1,067
I$silavinimas (aukstasis) ~ -,807 478 2,853 1 091 446 | 0,175-1,138
Gretutinés ligos 711 432 2,714 1 099 2,036 0,874-4,744
Bendra sveikatos buklé -,914 378 5832 1 016 401 0,191-0,842
Stigma ,913 308 8,752 1 ,003 2,491 1,361-4,559
Emociné savijauta -,493 311 2,514 1 113 ,611 ' 0,332-1,123
Konstanta -888 1,881 223 1 637 412

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Tarp per pastaruosius pus¢ mety priepuoliy nepatyrusiy epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny (N=67), 24 proc. tiriamyjy mobilumas yra bent Siek
tieck apribotas. Atliekant dvinar¢ logisting regresijg siekta patikrinti, ar 2.2
lenteléje nurodyti ribotag mobilumg lemiantys veiksniai taip pat veikia priepuoliy
per 6 mén. nepatyrusius asmenis. | regresijos modelj jtraukti regresoriai: amzius,
iSsilavinimo lygis, gretutiniy ligy buvimas, bendros sveikatos biiklés rodiklis,
stimos lygis, emocinés savijautos rodiklis. Pirminis modelis tobulintas, nes
modelyje buvo statistiSkai nereikSmingy kintamyjy. I$ modelio pasSalinta:
gretutiniy ligy buvimo, emocinés savijautos rodikliai ir iSsilavinimo lygis.

Pirminio ir galutinio regresijos modelio charakteristikos pateikiamos 2.3 lenteléje.
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2.3 lentelé. Riboto mobilumo pirminio ir galutinio regresijos modeliy
charakteristikos priepuoliy pus¢ mety ir ilgiau nepatyrusiems tiriamiesiems

Modelio charakteristikos X2 p<0,05 R2*  H-Ly2* p>0,05
Pirminis modelis ‘ 31,565 0,000 0,56 5,906 0,658
Galutinis modelis ‘ 28,08 0,000 0,513 9,304 0,317

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2

Galutinis modelis teisingai klasifikavo 83,6 proc. tiriamyjy imties (92,2
proc. neribotg mobilumg turin¢iy respondenty ir 56,3 bent Siek tiek apribota
mobilumo pajéguma turincius tiriamuosius). 2.4 lenteléje matyti, kad priepuoliy
pus¢ mety ir ilgiau nepatyrusiy asmeny ribotam mobilumui lemiantys veiksniai
yra stigma, bendra sveikatos buklé ir amZius. Kiekvieni papildomi metai padidina
tikimybiy santykj 1,074 karto, kiekvienas papildomas balas prie stigmos lygio
rodiklio tikimybiy santykj padidina 3,036 karto — labiau tikétina, kad asmenys
turés ribota mobilumg. Kiekvienas papildomas vienetas prie bendros sveikatos
buklés rodiklio sumazina tikimybiy santykj 0,177 karto. Tokie tyrimo duomenys
rodo, kad net pus¢ mety nepatyrus epilepsijos priepuoliy ribotam asmeny

mobilumui lemiamg jtakg daro epilepsijos stigma.

9 lentelé. Priepuoliy pus¢ mety ir ilgiau nepatirian¢iy epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny riboto mobilumo veiksniai

B SE. Wald df Sig. @ Exp(B) 95proc. PI*
Amzius 071 034 4311 1 ,038 1,074  1,004-1,148
Bendra sveikatos biklé -1,734 799 4,710 1 ,030 ,177 | 0,037-0,845
Stigma 1,110 ,467 5658 1 ,017 3,036 1,216-7,580
Konstanta -1,070 3,591 089 1 766 ,343

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

301



3 Ziniy ir i$silavinimo srities veiksniai

Siekiant jvertinti, kokie veiksniai lemia Zzemesnj nei aukstasis epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny iSsilavinimo lygj, skai¢iuota dvinaré¢ logistin¢ regresija.
Regresuojamas kintamasis — formaliojo iSsilavinimo lygis perkoduotas j dvi
kategorijas: zemesnis nei aukstasis i$silavinimo lygis (1) ir aukstasis i$silavinimo
lygis (0). Regresingje analizéje naudoti su formaliuoju epilepsija serganciy
asmeny iSsilavinimo lygiu statistiSkai reikSmingai susij¢ kintamieji: amzius,
Seimin¢ padétis, vaiky turéjimas, gyvenamoji vieta, gretutiniy ligy buvimas,
epilepsijos trukme, taip pat naudotas bendros sveikatos buiklés rodiklis. Pirminis
modelis tobulintas, nes jame buvo statistiSkai nereikSmingy kintamyjy, be to,
modelis teisingai klasifikavo tik 48,1 proc. aukstajj iSsilavinima turinéiy ir 83,3
proc. Zemesnj nei aukStaj] iSsilavinimg turiniy tiriamyjy imties. Pirminio ir
galutinio regresijos modelio charakteristikos pateiktos 3.1 lentel¢je. IS modelio
paeiliui paSalinus statistiSkai nereikSmingus kintamuosius (epilepsijos trukmé,
amzius, gyvenamoji vieta), galutinis modelis vis tiek klasifikavo tik 48,1 proc.
aukstajj iSsilavinimg turinCiy ir 82,5 proc. Zemesn] nei aukstaj] iSsilavinimag
turin€iy tiriamyjy imties. Modelyje palikti keli statistiSkai nereik§Smingi kintamieji,
nes pasSalinus juos sumazgja teisingai klasifikuojamy atvejy skaicius. 3.2 lentel¢je

pateikiami galutinio regresijos modelio rezultatai.

3.1 Zemesnio nei aukstojo issilavinimo pirminio ir galutinio regresijos modeliy
charakteristikos

Modelio charakteristikos X2 p<0,05 RZ* H-L y>**  p>0,05
Pirminis modelis ‘ 24,4 0,002 0,156 4422 0,817
Galutinis modelis ‘ 22,569 0,000 0,513 7,231 0,512

* Nagelkerkeés determinacijos koeficientas; ** Hosmerio-Lemensou %2
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3.2 Lentel¢. Epilepsija serganiy suaugusiy asmeny zemesnio nei aukstojo
i§silavinimo veiksniai

B S.EE.  Wald df Sig. Exp(B) 95 proc.PI*

Seiminé padétis (gyvena su 5025 2 ,081

partneriu, (ne-) susituoke)

Seimin¢ padétis (nevede, 226 457 246 1 ,620 1,254 ,512-3,069
netekéjusios)

Seiminé padétis (gyvena be 1,234 551 5,021 1 ,025 3,434 1,167-10,104
partnerio: i$siskyre, naslauja)

Vaikai (turi) 951 449 4489 1 ,034 2,589 1,074-6,240
Gretutinés ligos -597  ,337 3,152 1 ,076 ,550 ,285-1,064
Bendra sveikatos buklée -471 217 4,719 1 ,030 ,624 ,408-,955
Konstanta 776 1,087 509 1 ,475 2,172

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Kiekvienas papildomas vienetas prie bendros sveikatos buklés rodiklio
sumazina tikimybiy santyki 0,624 karto. Vaiky turéjimas padidina tikimybiy
santyk] daugiau nei du kartus (2,589) ir tampa labiau tikétina, kad asmens
i§silavinimas bus Zemesnis nei aukstasis. Tokie regresijos rezultatai rodo, kad
vaiky turéjimas gali padidinti tikimybe turéti Zemesnj nei aukstajj iSsilavinima, o
geresné bendra sveikatos biiklé tokig tikimybe mazina, tac¢iau primintina, kad
galutinis regresijos modelis gerai klasifikuoja Zemg 1iSsilavinimg turincius
asmenis, taCiau teisingai klasifikuoja maZiau nei puse auksStaj; iSsilavinimag
turin¢iy asmeny.

Siekiant nustatyti nesinaudojima internetu namuose lemiancius veiksnius,
taip pat skaiCiuota dvinaré logistiné regresin¢ analizé. Regresuojamas kintamasis —
naudojimasis internetu namuose — perkoduotas, suteikiant atsakymams reik§mes:
(1) nesinaudoja internetu namuose, (0) naudojasi internetu namuose. Dvinaréje
logistingje regresingje analizéje naudojami su naudojimosi internetu rodikliu
statistiSkai reikSmingai susij¢ kintamieji: amzius, vaiky turéjimo rodiklis,
iSsilavinimas, gretutiniy ligy buvimas, epilepsijos pradzia, priepuoliy tipas,
susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimas, priepuoliy daznumas, taip pat

bendros sveikatos biiklés rodiklis. Pirminio modelio charakteristikos pateikiamos
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3.3 lentel¢je. IS modelio paeiliui paSalinti statistiSkai nereikSmingi kintamieji
(turintys didziausias Voldo p reikSmes, kai p>0,05): priepuoliy daznumas, vaiky
turéjimo rodiklis, epilepsijos pradzia, priepuoliy tipas, susizalojimo priepuolio

metu istorijos turéjimas.

3.3 Nesinaudojimo internetu namuose pirminio ir galutinio regresijos modeliy
charakteristikos

Modelio charakteristikos — x? p<0,05 R2*  H-Ly?* p>0,05
Pirminis modelis ‘ 75,101 0,000 0,55 16,64 0,034
Galutinis modelis ‘ 87,651 0,000 0,463 8,288 0,406

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-LemenSou y2

Modelis teisingai klasifikavo 79,1 proc. imties tiriamyjy (teisingai atsp€jo
88,2 proc. tiriamyjy, kurie naudosi internetu namuose, ir 58,8 proc. tiriamyjy,
kurie internetu namuose nesinaudojo). 3.4 lentelé¢je matyti, kad kiekvieni
papildomi amziaus metai tikimybiy santykj didina 1,081. Sergant bent viena
gretutine liga tikimybiy santykis padidéja beveik tris kartus (2,845), tampa labiau
tikétina, kad asmuo nesinaudos internetu namuose. Taciau kiekvienas papildomas
vienetas prie bendros sveikatos biiklés rodiklio ir aukstojo iSsilavinimo turéjimas

didina tikimybe, kad asmuo naudosis internetu namuose.

3.4 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny riboty galimybiy naudotis
internetu namuose veiksniai

B SE. Wald df Sig. Exp(B) @ 95proc. PI*
AmZius ,078 015 257785 1 ,000 1,081  1,049-1,114
ISsilavinimas (aukstasis) -1,701  ,439 14995 1,000 ,182 ,077-,432
Gretutinés ligos 1,046 378 7,643 1 ,006 2,845  1,356-5,971
Bendra sveikatos biklé -903 293 9514 1 ,002 ,406 ,229-,720
Konstanta -3,085 1,122 7560 1 ,006 ,046

* 95 proc. pasiklautinis intervalas
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4 Uzimtumo srities veiksniali

Sickiant i8siaiSkinti, kurie veiksniai (individualas, aplinkos, ligos, asmeninés
pajamos ar funkcionavimas kitose gyvenimo kokybés srityse) yra lemiantys
epilepsija serganciy asmeny nedarba, atlikta dvinarés logistinés regresijos analizé.
Regresuojamas kintamasis ,,uzimtumo pajégumas‘ perkoduotas i dvi kategorijas:
neturi darbo (turi uZimtumo pajéguma, bet nedirba arba neturi uzimtumo
pajégumo (1) ir turi darbg (0). | regresinj modelj jtraukti visi statistiSkai
reikSmingai su uZimtumo pajégumu susij¢ kintamieji: amzius, Seiminé padétis,
vaiky tur¢jimas, iSsilavinimas, gyvenamoji vieta, gretutiniy ligy buvimas,
priepuoliy laikas, priepuoliy daznumas, susiZzalojimo priepuolio metu istorijos
turé¢jimas, epilepsijos trukmé, bendros sveikatos buklés rodiklis ir stigmos lygis.
Pirminio regresijos modelio charakteristikos buvo geros (zr. 4.1 lentelg), taciau
modelyje buvo statistiSkai nereikSmingy kintamyjy, tod¢l modelis tobulintas. IS
modelio paeiliui paSalinti statistiSkai nereikSmingi kintamieji: stigmos lygis,
susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimo rodiklis, vaiky turé¢jimo rodiklis,

epilepsijos trukmé, priepuoliy daznumas, gyvenamojli vieta.

4.1 lentelé. Tiriamyjy nedarbo pirminio ir galutinio regresijos modeliy
charakteristikos

Modelio charakteristikos X2 p<0,05 Rz*  H-Lyx?* p>0,05
Pirminis modelis ‘ 70,169 0,000 0,412 1,99 0,981
Galutinis modelis ‘ 64,596 0,000 0,35 1,905 0,984

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou x2

Galutinis modelis teisingai klasifikavo 73,4 proc. imties tiriamyjy; 66,3
dirbanc¢iy ir 78,7 proc. nedirbanc¢iy tiriamyjy. Gautas regresijos modelis rodo, kad
epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny nedarbui lemiama jtaka turi tiek
individualds, tiek ir ligos veiksniai (4.2 lenteléje pateikiami dvinarés logistinés
regresinés analizés rezultatai). Kiekvieni papildomi amziaus metai padidina

tikimybiy santykj 1,050 karto, gretutiniy ligy buvimas didina tikimybe, kad asmuo
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neturés darbo (tikimybiy santykis padidéja 2,032 karto). Beveik du kartus (1,736)
tikimybiy santykis padidéja, kai priepuoliai patiriami bet kuriuo paros metu.
Lyginant su santuokoje gyvenanciais ar kohabituojanciais epilepsija serganciais
asmenimis, buvimas nesituokusiu didina tikimybe biiti bedarbiu (tikimybiy
santykis 1Sauga daugiau nei tris kartus). Tuo tarpu kiekvienas papildomas vienetas
prie bendros sveikatos biiklés rodiklio mazina tikimybe, kad asmuo nedirbs.

Tikimybé, kad asmuo nedirbs, maZz¢ja ir turin¢iam aukstajj iSsilavinima.

4.2 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny nedarbo veiksniai

B SE. Wald df Sig. Exp(B) 95proc. PI*
AmzZius ,048 015 9,741 1 ,002 1,050 1,018-1,082
Seimin¢ padétis (gyvena su 10,273 2,006
partneriu, (ne-) susituoke)
Seiminé padétis (nevede, 1,324 427 9,621 1,002 3,757 1,628-8,672
netekéjusios)
Seiminé padétis (gyvena be -066 ,480 019 1,890 ,936 2,397
partnerio: i$siskyre, naslauja)
Issilavinimas (aukstasis) -1,010 340 8821 1 ,003 ,364 ,187-,709
Gretutinés ligos , 709 345 4225 1 ,040 2,032 1,034-3,995
Bendra sveikatos buklé - 756 243 9,655 1 ,002 ,469 ,291-,756
Priepuoliy laikas (bet kuriuo 552,211 6,858 1,009 1,736 = 1,149-2,624
paros metu)
Konstanta -2,238 1217 3378 1 ,066 ,107

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Siekiant jvertinti, ar 4.2 lentel¢je pateikiami veiksniai yra vienodai svarbiis
ir lengviau sergantiems tiriamiesiems (priepuoliy per 6 mén. nepatyrusiems
asmenims), atlikta dvinaré¢ regresiné analizé. | regresijos model] jtraukti
kintamieji: amzius, iSsilavinimas, Seiminé¢ padétis, gretutiniy ligy buvimas,
priepuoliy laikas ir bendros sveikatos buiklés rodiklis. Pirminis modelis tobulintas,
nes jame buvo statistiSkai nereikSmingy kintamyjy (pirminio modelio

charakteristikos  pateikiamos 4.3 lentel¢je). IS modelio paeiliui pasalinti
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statistiSkai nereikSmingi kintamieji: Seiminé padétis, priepuoliy laikas, amzius,

gretutinés ligos. Galutinis modelis tiko duomenims (4.3 lentel¢).

4.3 lentelé. Priepuoliy bent puse mety nepatirianéiy tiriamyjy nedarbo pirminio ir
galutinio regresijos modeliy charakteristikos

Modelio charakteristikos X? p<0,05 R2*  H-Ly2* p>0,05
Pirminis modelis ‘ 30,937 0,000 0,517 6,03 0,644
Galutinis modelis ‘ 24,562 0,000 0,413 4,728 0,693

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemeng$ou y2

Modelis klasifikavo 76,1 proc. tiriamyjy imties, 76,9 proc. turin¢iy darbg ir
75 proc. neturin¢iy darbo. 4.4 lenteléje matyti, kad per pastaruosius 6 ménesius
priepuoliy nepatyrusiy asmeny nedarbg gerai prognozuoja tik bendros sveikatos
buklés rodiklis ir i$silavinimo lygis. Kiekvienas papildomas vienetas prie bendro
sveikatos biklés rodiklio sumazina tikimybiy santyki 0,228 karto, aukstasis
iSsilavinimas tikimybiy santykj sumazina 0,116 karto, taigi, tampa maziau
tikétina, kad asmuo nedirbs. Kaip matyti i§ 4.2 ir 4.4. lentelése pateikiamy
regresijos rezultaty, nepatirianéiy priepuoliy asmeny nedarbas yra maziau

veikiamas ligos veiksniy.

4.4 lentelé. Bent puse mety nepatirianciy priepuoliy tiriamyjy nedarbo veiksniai

B SE. Wald df Sig. @ Exp(B) @ 95% PI*
Bendra sveikatos -1,480 625 5615 1 ,018 228  0,067-0,774
buklé
ISsilavinimas -2,155 636 11,473 1 ,001 ,116 = 0,033-0,403
(aukstasis)
Konstanta 5407 2,075 6,787 1 ,009 222971

* 95 proc. pasiklautinis intervalas
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5 Poilsio ir laisvalaikio srities veiksniai

Siekiant jvertinti veiksnius lemiancius ribotas tiriamyjy galimybes turéti
laisvalaikio ir mégautis poilsio veiklomis, skai¢iuota dvinaré logistiné regresija.
Regresinéje analizéje naudotas galimybés bent savaite atostogauti ne namuose
rodiklis. Regresuojamojo kintamojo reikSmés perkoduotos: neturi galimybés bent
savaite atostogauti ne namuose (1), turi galimyb¢ bent savaite atostogauti ne
namuose (0). Analizéje naudojami kintamieji: lytis, bendros sveikatos buklés
rodiklis, emocinés savijautos, stigmos lygio, uzimtumo pajégumo rodikliai ir
asmeninés pajamos. Pradinio regresijos modelio charakteristikos buvo neblogos
(5.1 lentele). Modelis teisingai klasifikavo 74,5 proc. galinCiy savait¢ laiko
atostogauti ne namuose ir 61,7 proc. negalin¢iy atostogauti. Bendras klasifikuoty
atvejy procentas — 69 proc., taciau modelyje buvo kintamyjy, kuriy Voldo p >
0,05, todel 1§ modelio paeiliui nuspresta paSalinti didZiausias Voldo p reikSmes
turinCius kintamuosius: paSalintas stigmos lygio, bendros sveikatos biiklés
rodiklis; pasalinus arba lytj, arba uzimtumo pajéguma, modelio klasifikuojamy
atvejy skaiCius tampa vienodas (tiek vienu, tiek Kkitu atveju modelis gerai
klasifikuoja 76,4 proc. turin€iy galimybe savaite atostogauti ne namuose, 59,3
proc. neturinciy tokios galimybés; bendras klasifikuoty atvejy procentas — 69
proc.), taciau paSalinus lyties kintamgjj modelio charakteristikos yra prastesnés,
todel galutiniame modelyje paliktas lyties kintamasis, nors jo Voldo p reikSmé ir
didesn¢ uz 0,05. Galutinis modelio tikimo charakteristikos pateikiamos 5.1
lentel¢je. Galutinis regresijos modelis teisingai klasifikavo 69 proc. tiriamyjy
imties, 76,4 proc. galin¢iy bent savaitg laiko atostogauti ne namuose ir 59,3 proc.

negalin¢iy atostogauti bent savaités ne namuose.
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5.1 lentelé. Tiriamyjy riboty galimybiy atostogauti ne namuose pirminio ir
galutinio regresijos modeliy charakteristikos

Modelio charakteristikos X2 p<0,05 Rz*  H-Lyx*  p>0,05
Pirminis modelis ‘ 45,732 0,000 0,291 11,7 0,165
Galutinis modelis ‘ 41,771 0,000 0,269 6,222 0,622

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2

Ribotas asmeny galimybes bent savait¢ atostogy praleisti ne namuose,
iskaitant buvimg ne pagrindiniame biiste (sodyboje, kolektyviniame sode ir pan.)
arba pas draugus, gimines gerai prognozavo emocinés savijautos lygio rodiklis ir
asmeninés pajamos. Dvinarés logistinés regresijos rezultatai matomi 5.2 lenteléje.
Kiekvienas papildomas vienetas prie emocinés savijautos lygio maZino tikimybe,
kad asmuo negalés bent savaite praleisti ne namuose (didino tikimybe, kad asmuo
galés bent savaitg atostogauti ne namuose; tikimybiy santykis padidéja
1/0,446=2,24 Kkarto). Taip pat kiekvienas papildomas vienetas prie asmeniniy
pajamy mazino tikimybe, kad asmuo negalés bent savaitg¢ laiko praleisti ne

namuaose.

5.2 lentelé. Epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny riboty galimybiy turéti bent
savaite atostogy ne namuose veiksniai

B SE. Wwald df Sig. Exp(B) 95proc.PI*

Emocinés savijautos lygis -807  ,192 17,608 1 ,000 ,446 ,306-,651
Asmeningés pajamos -001 ,000 7,831 1 ,005 ,999 ,999-1,000
Lytis (vyras) -395 /355 1,237 1 ,266 ,674 ,336-1,352
Konstanta 3,603 ,763 22,309 1 ,000 36,717

* 95 proc. pasiklautinis intervalas
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6 Dalyvavimo srities veiksniai
Tyrime vertintos trys dalyvavimo posritys: politinis, socialinis ir kultdrinis
dalyvavimas. Siekiant nustatyti dalyvavimg kulttirinése veiklose prognozuojancius
veiksnius, su asmeny kultiirinio dalyvavimo rodikliu, rodanciu tiriamyjy
kultiirinio aktyvumo lygj, statistiSkai reikSmingai susij¢ kintamieji jtraukti j tiesing
regresing analize: amZius, gretutiniy ligy buvimas, epilepsijos pradzia, stigmos
lygis, emociné savijauta, (ne) galia priimti sprendimus ir asmeninés pajamos.
Pagrindinis tikrinamas tiesinés regresijos modelis neatitiko tinkamy kriterijy, dél
to 1§ modelio buvo pasalinti statistiSkai nereik§mingi kintamieji (gretutinés ligos,
epilepsijos pradzia ir stigmos lygis). Gautas galutinis modelis buvo tinkamas
(R?=0,420, p<0,05). Regresinés analizés rezultatai rodo, kad kultiiriniam epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny dalyvavimui jtakg daro amzZius, emocinés savijautos
lygis, (ne) galia priimti sprendimus® ir asmeninés pajamos. Kuo geresné asmeny
emociné savijauta ir didesnés asmeninés pajamos, tuo kulturinio aktyvumo lygis
didesnis, o esant maZesnei galiai priimti sprendimus ir didéjant amziui, kultirinio
aktyvumo lygis mazéja. Stipriausig poveikj dalyvavimui kultiirinése veiklose turi
emociné savijauta ir (ne) galia priimti sprendimus. Galutiné tiesinés regresijos
modelio iSraiSka:
Kulturinis dalyvavimas
= 2,26 — 0,03 - Amzius + 0,72 - Emociné savijauta — 0,71 -
- (Ne)galia priimti sprendimus + 0,001 - Asmeninés pajamos

Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny socialinio dalyvavimo veiksniams
nustatyti naudota dvinaré logistiné regresija. Tirta, ar tirlamyjy amzZius,
i$silavinimas, gretutiniy ligy buvimas, priepuoliy tipas (j regresinj modelj jtraukti
tik jvardij¢ savo priepuolio tipg asmenys), emociné savijauta gerai charakterizuoja

asmeny socialinj dalyvavimg (socialinio dalyvavimo rodiklis — dalyvavimas

52 Primintina, kad (ne)galios priimti sprendimus rodiklio reik§mei mazéjant, t. y. artéjant prie 1,
asmenys turi daugiau galios priimti sprendimus.
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visuomeninése organizacijose turi dvi kategorijas: (0) nedalyvauja visuomeninése
organizacijose, (1) dalyvauja bent vienoje visuomeninéje organizacCijoje).
Pirminio modelio charakteristikos pateiktos 6.1 lentel¢je. Atlikus Zingsning
regresing analiz¢ (Backward LR) i§ modelio paeiliui paSalinti kintamieji:
gretutiniy  ligy buvimas, amzius, priepuoliy tipas. Galutinio modelio

charakteristikos pateiktos 6.1 lenteléje.

6.1 lentelé. Tiriamyjy socialinio dalyvavimo pirminio ir galutinio regresijos
modeliy charakteristikos

Modelio charakteristikos 2 p<0,05 R2*  H-Lyz*™ p>0,05
Pirminis modelis ‘ 15,885 0,026 0,300 16,389 0,037
Galutinis modelis ‘ 11,028 0,026 0,216 6,097 0,636

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-LemensSou y2

Galutinis modelis teisingai klasifikavo 70,3 proc. imties respondenty:
teisingai klasifikuoti 82,5 proc. neesanciy ir 50 proc. esanciy visuomeniniy
organizacijy nariais. 6.2 lentel¢je matyti, kad aukstesnis iSsilavinimo lygis atliko
lemiamg vaidmenj asmeny dalyvavimui visuomeninése organizacijose — igytas
aukstasis i$silavinimas tikimybiy santykj padidino daugiau nei tris kartus (3,253).
Kiekvienas papilomas vienetas prie emocinés savijautos lygio tikimybiy santykj
didino 1,960 karto.

6.2 lentelé. Epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny socialinio dalyvavimo
veiksniai

B S.E. Wald df Sig. Exp(B) @ 95 proc. PI*
ISsilavinimas (aukstasis) 1,180 592 3,975 1,046 3,253 1,020-10,374
Emociné savijauta 673 341 3,900 1 ,048 1,960 1,005-3,824
Konstanta -3,654 1,320 7,664 1 ,006 ,026

*Sprendimy priémimo (ne)galios didesné reikSmé reiSkia mazesn¢ galig priimti sprendimus

** 95 proc. pasiklautinis intervalas
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Siekiant nustatyti politinj dalyvavima (dalyvavimg rinkimuose, kai
dalyvaujama visuose rinkimuose arba dazniau dalyvaujama, nei nedalyvaujama)
prognozuojancius veiksnius, naudota dvinaré logistin¢ regresija. | regresijos
modelj jtraukti visi statistiSkai reikSmingas sgsajas su dalyvavimo rinkimuose
kintamuoju turéje kintamieji (amzius, Seiminé padétis, iSsilavinimas, stigmos
lygis, (ne)galia priimti sprendimus, asmeninés pajamos). Pirminis modelis nebuvo
tinkamas; i§ modelio paSalinus statistiSkai nereikSmingus regresorius (amziy,
Seiming padéty, stigmos lygio rodiklj), galutinis modelis buvo statistiSkai
reik§mingas (}?=26,13, p=0,000, Hosmerio-Lemesou %°=8,92, p=0,349>0,05,
Nagelkerkés determinacijos koeficientas R? =0,207), ta¢iau teisingai 97,5 proc.
balsuojanéiy tiriamyjy ir tik 31,3 proc. nebalsuojanciy respondenty. D¢l mazo
nebalsuojanciy tiriamyjy teisingo klasifikavimo procento nedidelés R? reikSmés,

tolesnio modelio nagrin¢jimo atsisakyta.

7 Socialiniy rySiy srities veiksniai

Logistine dvinaré regresija skaiCiuota siekiant nustatyti veiksnius, lemiancius
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny pajégumag uzmegzti ir palaikyti socialinius
santykius. Socialiniy ryS$iy srities veiksniy analizé leis apc¢iuopti, kaip epilepsija
serganCiy suaugusiy asmeny funkcionavimas socialiniy rysiy srityje yra susijes Su
individualiais, ligos veiksniais, funkcionavimu kitose gyvenimo kokybés srityse ir
asmeninémis pajamomis.

Siekiant iSsiaiskinti epilepsija serganCiy suaugusiy asmeny gyvenimo su
partneriu veiksnius, ] dvinarés logistinés regresijos model; jtraukti su Seimine
padétimi statistiSkai susije¢ kintamieji: lytis, amzius, vaiky tur¢jimo rodiklis,
iSsilavinimo lygis, gretutiniy ligy buvimas, asmeninés pajamos, stigmos lygio,
emocinés savijautos lygio, bendros sveikatos buklés, uzimtumo pajégumo
rodikliai. Pirminis regresijos modelis tobulintas, nes jame buvo statistikai

nereikSmingy kintamyjy. Paeiliui i§ modelio paSalinti statistiSkai nereikSmingi
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kintamieji: emocinés savijauta, gretutiniy ligy buvimas, bendra sveikatos biikle,
lytis, toliau Salinti didZziausias Voldo p reikSmes, kai p>0,05, turintys kintamieji:
uZimtumo pajégumas, amzius, iSsilavinimas. Pirminio ir galutinio modelio

charakteristikos pateiktos 7.1 lentel¢je.

7.1 lentelé. Tiriamyjy gyvenimo su partneriu pirminio ir galutinio regresijos
modeliy charakteristikos

Modelio X2 p<0,05 Rz* H-L y** p>0,05
charakteristikos

Pirminis modelis ‘ 74,446 0,117 0,438 6,549 0,586
Galutinis modelis ‘ 65,193 0,000 0,392 6,294 0,614

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemens$ou y2

Regresijos modelis teisingai klasifikavo 70,2 proc. partnerio neturinciy
asmeny ir 87,1 proc. su partneriu gyvenan¢iy asmeny. Paminétina, kad
pastarajame modelyje bendras atpazinty atvejy procentas yra didesnis nei pries tai
buvusiame modelyje (78,6 proc. palyginti su 77 proc.). Regresinés analizés
rezultatai rodo, kad vaiky turéjimas didino tikimybiy santykj 11,824 karto, o
kiekvienas papildomas asmeniniy pajamy vienetas didino tikimybiy santykj 1,001
kartu (didesné tikimybé, kad asmuo gyvens su partneriu) (7.2 lentelé).

7.2 lentelé. Epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny gyvenimg su partneriu
nulemiantys veiksniai

B SEE.  Wald df Sig. Exp(B) 95 proc.

PI*
Vaiky turéjimas 2470 0379 42,403 1 0000 11,824 562-24,87
Asmeninés pajamos 0,001 0,000 12,792 1 0,000 1,001 1,00-1,00

Konstanta -4914 0,767 41,100 1 0,000 0,007
* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Siekiant jvertinti, ar daznus priepuolius patirianciy epilepsija serganciy
asmeny gyvenima su partneriu veikia tie patys veiksniai, kaip ir priepuoliy
nepatirian¢iy tiriamyjy gyvenimg su partneriu, skaiCiuotos dvinarés regresinés
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analizés. | regresijos modelius jtraukti kintamieji: lytis, amzius, vaiky turéjimo
rodiklis, iSsilavinimo lygis, gretutiniy ligy buvimas, asmeninés pajamos, stigmos
lygis, emocinés savijautos lygis, bendros sveikatos btklés rodiklis, uzimtumo
pajégumas. Tiriamyjy, patirian¢iy nuo keliy priepuoliy per ménesj iki keliy
priepuoliy per dieng, gyvenimo Su partneriu veiksniams nustatyti atlikta Zingsniné
regresiné analizé (Backward LR) Pirminio ir galutinio regresijos medeliy

charakteristikos pateikiamos 7.3 lentel¢je.

7.3 lentelé. Nuo keliy priepuoliy per ménesj iki keliy priepuoliy per dieng
patirian¢iy tirlamyjy gyvenimo su partneriu pirminio ir galutinio regresijos
modeliy charakteristikos

Modelio X2 p<0,05 R2" H-L y2** p>0,05
charakteristikos

Pirminis modelis ‘ 33,53 0,000 0,468 5638 0,688
Galutinis modelis ‘ 28,986 0 0,416 409 0,849

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2

Galutinis modelis teisingi klasifikavo 76,9 proc. tiriamyjy imties, 61,8
proc. partnerio neturin¢iy asmeny ir 88,6 proc. gyvenanciy su partneriu asmeny.
7.4 lenteléje matyti, kad vaiky turéjimas tarp daznus priepuolius patirianc¢iy (nuo
keliy priepuoliy per ménes;j iki keliy priepuoliy per dieng) asmeny vaiky turé¢jimas
tikimybiy santykj padidina 10,656 karto, aukstasis iSsilavinimas — 5,131 karto, o
kiekvienas papildomas vienetas prie asmeniniy pajamy tikimybiy santykj padidina

1,001 karto. Tampa labiau tikétina, kad Sie tiriamieji gyvens su partneriu.

7.4 lentelé. Epilepsija sergan¢iy asmeny, patirian¢iy nuo keliy priepuoliy per
ménes] iki keliy priepuoliy per savaite, gyvenimo su partneriu veiksniai

B SE. Wald df | Sig. Exp(B) 95proc, PI*
Vaiky turéjimas 2,366  ,627 14,227 1 ,000 10,656 3,116-36,440
Asmeninés pajamos ,001  ,001 4,346 1,037 1,001  1,000-1,002
ISsilavinimas (aukstasis) 1,635 ,718 5,186 1 ,023 5,131 1,256-20,963
Konstanta -5,016 1,318 14,489 1 ,000 ,007

* 95 proc. pasiklautinis intervalas
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Siekiant jvertinti epilepsija serganciy suaugusiy asmeny negebéjimag
uzmegzti naujg draugyste®® prognozuojancius veiksnius, regresinéje analizéje
naudoti kintamieji: amzius, iSsilavinimas, gyvenamoji vieta, priepuoliy daznumas,
asmeninés pajamos, stigmos lygis, emocinés savijautos lygis, bendros sveikatos
buklés rodiklis. Analizé atlikta naudojant Zingsninés dvinarés logistinés regresijos
metoda (Backward LR). Zingsninés regresijos metu paeiliui pasalinti kintamieji:
lytis, amZius, pajamos, uZimtumo pajégumas, stigmos lygis, priepuoliy daznumas,
bendros sveikatos buklés rodiklis. Pirminio ir galutinio regresijos modelio

charakteristikos pateikiamos 7.5 lentel¢je.

7.5 lentelé. Tiriamyjy negebéjimo uzmegzti naujg draugyste pirminio ir galutinio
regresijos modeliy charakteristikos

Modelio charakteristikos  x? p<0,05 RZ* H-L 2™ p>0,05
Pirminis modelis 76,032 0,000 0,468 6,016 0,645
Galutinis modelis 67,458 0 0,425 536 0,719

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou x2

Galutinis modelis teisingai klasifikavo 68,8 proc. sunkiai draugyste
uzmezganciy ir 86,6 proc. lengviau nei sunkiai draugyste uzmezganciy tiriamyjy
(bendras teisingai atpazinty atvejy procentas — 80,3 proc.). Galutinis dvinarés
logisitinés regresijos modelis rodo, kad asmeny negebéjimg uzmegzti nauja
draugyste ir palaikyti jg gerai prognozuoja iSsilavinimo lygis, gyvenamoji vieta ir
emocinés savijautos lygis (7.6 lentel¢). AukStojo universitetinio iSsilavinimo

turé¢jimas sumazina asmeny negebéjima uzmegzti ir palaikyti nauja draugyste.

% Negebéjimas uzmegzti naujg draugyste vertinama klausimu ,,nurodykite, kaip lengva —
sudétinga Jums yra uzmegzti nauja draugyste ir palaikyti ja ne darbo vietoje?*; atsakymy kategorijos (1)
Labai sunku, (...), (7) Labai lengva. Regresijoje naudotos tokios atsakymy kategorijos: ,,0“ (4,5,6,7)
lengviau nei sunku uZzmegzti naujg draugyste, ,,1°(1,2,3) sunku uzmegzti naujg draugyste.
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Asmeny negeb¢jimg uzmegzti ir palaikyti nauja draugyste mazina kiekvienas prie
emocinés savijautos lygio pridétas vienetas. Epilepsija serganiy suaugusiy
asmeny negeb¢jimo uZmegzti draugyste Sansy santykj 2,148 karto padidina

gyvenimas zemesnio urbanizacijos lygio teritorijoje.

7.6 lentelé. Epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny negebéjimo uzmegzti ir
palaikyti naujg draugyste veiksniai

B SE. Wald df Sig. Exp(B) 95proc.PI*

Issilavinimas (aukstasis) -1,063 431 6,078 1 014 ,345 ,148-,804
Gyvenamoji vieta ,764 383 3,981 1 046 2,148 1,014-4,550
(zemesnés urbanizacijos

teritorija)

Emociné savijauta -1,321 244 29,425 1,000 267 ,166-,430
Konstanta 2,679 908 8,714 1 ,003 14,571

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

8 Jausmuy ir emocijy srities veiksniai

Siekiant nustatyti epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny laisve nuo neigiamy
emocijy ribojancius veiksnius, atlikta dvinaré logistiné regresin¢ analize.
Regresuojamas kintamasis — epilepsija serganciy suaugusiy asmeny emocinés
savijautos lygis perkoduotas | dvi kategorijas: bloga emociné savijauta (1), kai
emocinés savijautos lygio balas buvo 2,4 ir Zemesnis, ir geresn¢ nei bloga
emocing savijautg (0), kai emocinés savijautos lygio balas buvo aukstesnis nei 2,5
balo.

Regresinéje analizéje naudoti su emocinés savijautos lygio rodikliu
statistiSkai reikSmingai susij¢ kintamieji: lytis, amzius, Seiminé padétis, vaiky
turéjimas, iSsilavinimo lygis (zemesnis nei aukStasis/ aukstasis), gyvenamoji vieta,
gretutinés ligos, priepuoliy tipas, priepuoliy daZznumas, priepuoliy laikas,
susizalojimo priepuolio metu istorijos turé¢jimas, bendra sveikatos buklé, stigmos
lygis, uzimtumo pajégumas, asmeninés pajamos. Pradinio regresijos modelio

charakteristikos buvo geros (8.1 lentel¢), modelis teisingai klasifikavo 93,1 proc.
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geresng nei blogg emocing savijautg turiniy tiriamyjy ir 70,3 bloga emocing
savijauta turin¢iy tiriamyjy, taciau modelyje buvo statistiSkai nereikSmingy
kintamyjy. Dél to, modeli nusprgsta tobulinti paeiliui 1§ modelio Salinant
statistiSkai nereikSmingus kintamuosius. Paeiliui paSalinti: Seiminé padétis, vaiky
turéjimo rodiklis, priepuoliy tipas, gyvenamoji vieta, asmeninés pajamos. Toliau
1§ modelio paSalinti kintamieji, kuriy Voldo p reiSmés buvo didziausios, kai
p>0,05: priepuoliy daznumas, uzimtumo pajégumas, gretutinés ligos,
iSsilavinimas, priepuoliy laikas, amzius. Modelyje paliktas bendros sveikatos
buklés rodiklis, kurio Voldo p reiksmé yra didesné uz 0,05, taciau, jj paSalinus,
sumazéja modelio tikimo charakteristikos ir teisingai klasifikuojamy atvejy
procentas. Galutinis regresijos modelis tiko duomenims (8.1 lentel¢), modelis
teisingai klasifikavo 83,1 proc. tiriamyjy imties (92,7 proc. turin€iy geresn¢ nei

bloga emocing savijautg ir 53,7 proc. bloga savijautg turinciy tirlamyjy).

8.1 lentelé. Tiriamyjy blogos savijautos pirminio ir galutinio regresijos modeliy
charakteristikos

Modelio charakteristikos X2 p<0,05 RZ* H-L 2  p>0,05
Pirminis modelis /78,954 0000 0634 4431 0,816
Galutinis modelis 74,377 0 0428 5414 0,712

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2

8.2 lenteléje pateikiami dviranés logistinés regresijos analizés duomenys
rodo, kad blogg tiriamyjy emocing savijautg gerai prognozuoja lytis, susizalojimo
priepuolio metu istorijos tur¢jimas ir stigma. Susizalojimo istorijos tur¢jimas
padidina tikimybiy santykj 2,853 karto, taip pat kiekvienas papildomas vienetas
prie stigmos lygio padidina tikimybiy santykj 3,043 karto. Tampa labiau tikétina,
kad asmuo turés blogg emocin¢ savijautg. Vyriska lytis mazina blogos emocinés

savijautos tikimybe.

317



10 lentelé. Epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny blogos emocinés savijautos
veiksniai

B S.E.  Wald df  Sig. Exp(B) 95 proc. PI*
Lytis (vyras) -962 434 4,910 1,027 ,382  0,163-0,895
Susizalojimo priepuolio 1,048 ,406 6,658 1 ,010 2,853  1,287-6,326
metu istorija
Stigma 1,113 224 24,693 1 ,000 3,043 1,962-4,720
Bendra sveikatos buklé -653 335 3,790 1,052 521 ,270-1,004
Konstanta -2,385 1,316 3,285 1 ,070 ,092

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Nuspresta patikrinti, ar 8.2 lentel¢je pateikiami veiksniai vienodai svarbiis
emocinei savijautai tarp tiriamyjy, kuriy ligos sunkumas skiriasi. Atsizvelgiant j
tai, kad blogesné emociné savijauta stebima tarp nuo keliy priepuoliy per dieng iki
keliy priepuoliy per ménesj patirianCiy asmeny, vertinta ar stigma, susizalojimo
priepuolio metu istorijos turéjimas, lytis ir bendra sveikatos biklé taip pat lemia ir
Sios asmeny grupés bloga emocing savijauta. | dvinarés logistinés regresijos
modelj, prognozuojant] bloga emocing savijautg, jtraukti kintamieji: Iytis,
susizalojimo priepuolio metu istorijos turéjimas, bendra sveikatos bukl¢, stigmos
lygis. Pirminis modelis buvo tobulintas, jame buvo statistiSkai nereikSmingy
kintamyjy. IS modelio paeiliui pasalinti lytis ir bendros sveikatos buklés rodiklis.

Pirminio ir galutinio modelio charakteristikos pateikiamos 8.3 lenteléje.

8.3 lentelé. Tiriamyjy, patirianciy nuo keliy priepuoliy per dieng iki keliy
priepuoliy per ménesj, blogos savijautos pirminio ir galutinio regresijos modeliy
charakteristikos

Modelio X2 p<0,05 R2* H-L 2™ p>0,05
charakteristikos

Pirminis modelis 130858 0000 039 6819 0,556
Galutinis modelis 127,959 0 0359 8136 042

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2
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Galutinis regresijos modelis klasifikavo 77,4 proc. tiriamyjy imties: 85,2
proc. turin¢iy gerg emocing savijautg, 62,5 proc. — bloga emocing savijauty. 8.4
lentel¢je pateikiami dvinarés logistinés regresijos analizés duomenys rodo, kad
tiriamyjy, patirian¢iy nuo keliy priepuoliy per dieng iki keliy priepuoliy per
menes], blogg emocing savijautg gerai prognozavo tik stigma (tikimybiy santykj
didino 2,650 karto) ir susiZalojimo priepuolio metu istorijos turé¢jimas (tikimybiy
santykj didino 3,549 karto). Regresiné analizé (8.2 ir 8.4 lentelés) rodo, kad esant
daZznesniems priepuoliams mazZesné lyties jtaka prastesnei asmeny emocinei
savijautai tampa nesvarbi, taciau lemiamg poveikj daro stigma ir ligos kintamieji

(susizalojimo priepuolio metu istorijos turé¢jimas).

8.4 lentelé. Nuo keliy priepuoliy per dieng iki keliy priepuolio per ménesj
patirian¢iy tiriamyjy blogos emocinés savijautos veiksniai

B SE. Wald df Sig. Exp(B) 95procPI*

Susizalojimo priepuolio metu 1,267 526 5,793 1 ,016 3,549 1,265-9,956
istorija

Stigma 974 284 11,797 1 ,001 2,650 1,520-4,621
Konstanta -4,966 1,052 22,301 1 ,000 ,007

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Tokia pat dvinaré¢ logistiné regresija atlikta su gretutinémis ligomis
serganCiais asmenimis. | pirminj modelj jtraukti lytis, susizalojimo priepuolio
metu istorijos turéjimas, stigmos lygis ir bendros sveikatos btiklés rodiklis. I$
modelio pasalinta bendros sveikatos biklés rodiklis, kadangi jo Voldo p reik§mé
buvo didziausia (p=0,954>0,05). Modelyje paliktas statistiskai nereik§mingas
susizalojimo priepuolio metu istorijos rodiklis, kadangi jj pasalinus suprastéja
modelio tikimo charakteristikos. Pirminio ir galutinio regresijos modelio

charakteristikos pateikiamos 8.5 lentel¢je.
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11 lentelé. Tiriamyjy, serganéiy gretutinémis ligomis, blogos savijautos pirminio
ir galutinio regresijos modeliy charakteristikos

Modelio X2 p<0,05 RZ* H-L y?*  p>0,05
charakteristikos

Pirminis modelis 128569 0000 0375 15096 0,057
Galutinis modelis 128,566 0,000 0,375 11,815 0,160

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2

8.6 Lentel¢je pateikiami galutinio regresijos modelio duomenys rodo, kad
gretutinémis ligomis serganciy asmeny blogai emocinei savijautai lemiamg jtaka
turi stigma, kuri tikimybiy santykj padidina 2,889 karto. Vyriska lytis mazina
tikimybiy santykj (0,307 karto), tampa maziau tikétina, kad blogai emociskai

jauc¢iamasi.

8.6 lentelé. Gretutinémis ligomis serganciy tiriamyjy blogos emocinés savijautos
veiksniali

B S.E. Wald  df = Sig. Exp(B) 95proc. PI*

Susizalojimo priepuolio ,945 546 2997 1 ,083 2,574 0,883-7,504
metu istorija

Stigma 1,061 300 12,543 1 ,000 2,889 1,606-5,198
Lytis (vyriska) -1,180 594 1 3949 1 ,047 ,307 = 0,096-0,984
Konstanta -3,093 | 1233 6,293 1 ,012 ,045

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

9 Savigarbos ir nepriklausomybés srities veiksniai

Siekiant iSsiaiSkinti, kokie veiksniai yra lemiantys ryskia epilepsijos stigma,
atlikta dvinaré¢ logistiné regresiné analizé. Stigmos lygis perkoduotas j dvi
kategorijas: auksSta stigmos lygj (aukStesnj nei epilepsija serganciy asmeny
stigmos lygio vidurkis; >2,0962) (1), Zemesnj nei auks$tg stigmos lygj (zemesnis
uz vidurkj stigmos lygis; <2,0961) (0). I dvinarés logistinés regresijos modelj
jtraukti su stigmos rodikliu statistiSkai reikSmingai susij¢ kintamieji: amzius,
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Seiminé padétis ((nevedg (nesituoke)), gyvena be partnerio dél skyryby/mirties,
gyvena su partneriu (ne)susituoke), iSsilavinimo lygis ((Zemesnis nei aukstasis,
aukstasis)), gretutiniy ligy buvimas, priepuoliy laikas, priepuoliy daznumas,
susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimas, epilepsijos trukmé, taip pat
bendros sveikatos buklés rodiklis, asmeninés pajamos ir diskriminacijos dél
sveikatos patirtis. Pirminis regresijos modelis netiko, jame buvo daug statistiSkai
nereikSmingy kintamyjy. Paeiliui 1S regresijos modelio paSalinti statistiSkai
nereikSmingi kintamieji: epilepsijos trukmé, amZzius, pagal didziausias Voldo p
reikSmes, kai p>0,05 Salinti kintamieji: Seiminé¢ padétis, priepuoliy daznumas,
gretutiniy ligy buvimas. Susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimas ir
priepuoliy laikas regresiniame modelyje palikti, nors jy Voldo p>0,05. Pasalinus
juos, suprasté¢ja regresijos modelio charakteristikos ir sumaZzéja teisingai
klasifikuojamy atvejy procentas. Pirminio ir galutinio modelio charakteristikos

pateikiamos 9.1 lenteléje.

9.1 lentelé. Tiriamyjy aukSto stigmos lygio pirminio ir galutinio regresijos
modeliy charakteristikos

Modelio X2 p<0,05 R2* H-L y?**  p>0,05
charakteristikos

Pirminis modelis 81,718 0000 0,531 4936 0,764
Galutinis modelis 184,890 0000 0445 4,780 0,781

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas, ** Hosmerio-Lemensou y2

Galutinis regresijos modelis teisingai klasifikavo 78,2 proc. imties
tiriamyjy (83,5 proc. Zemesnj nei auksta stigmos lygj turinCiy ir 71,1 proc. auksta
stigmos lygj turinéiy tiriamyjy). 9.1 lenteléje pateikiami duomenys rodo, kad
igytas aukstasis iSsilavinimas tikimybiy santyki mazina 0,328 Kkarto,
diskriminacijos dél sveikatos biiklés patirties neturéjimas maZzina tikimybiy
santykj 0,136 karto. Auksto stigmos lygio tikimybe taip pat mazina kiekvienas

papildomas vienetas prie bendros sveikatos buklés rodiklio (tikimybiy santykis
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sumazeja 0,477 karto). Susizalojimo priepuolio metu istorijos tur¢jimas ir bet

kuriuo metu patiriami epilepsijos priepuoliai nebuvo statistiSkai reikSmingi.

9.2 lentelé. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny auksto stigmos lygio veiksniali

B SE. Wald df Sig. Exp(B) 95proc.PI*
ISsilavinimas (aukstasis) -1,115 ,380 8,612 1 ,003 ,328 ,156-,690
Priepuoliy laikas (bet 884 500 3,132 1 ,077 2,422 ,909-6,449
kuriuo paros metu)
Diskriminacijos dél -1,998 | 350 32,530 1 ,000 ,136 ,068-,269
sveikatos buklés
neturéjimas
Bendra sveikatos biklé - 740 274 7,287 1 007 ATT ,279-,816
Susizalojimo priepuolio 424 383 1,229 1 268 1529 ,722-3,237
metu istorijos turéjimas
Konstanta 2802 1376 4,144 1 042 16,472

* 95 proc. pasiklautinis intervalas

Mokslinéje literatiiroje nurodoma, kad asmenys, neatskleisdami
aplinkiniams, kad serga epilepsija, siekia apsisaugoti nuo potencialios
diskriminacijos, taciau pagrindo tokiai diskriminacijai néra. Siekiant iSsiaiskinti,
ar asmens patiriamai diskriminacijai lemiamas veiksnys yra epilepsijos
atskleistumas, atlikta dvinaré¢ logistiné regresiné analizé. Regresuojamas
Kintamasis — patirta diskriminacija dél sveikatos (patyré diskriminacijg (1),
nepatyré diskriminacijos (0). | regresine analize¢ jtrauktas regresorius — ,,kiek Jiisy
pazjstamy, draugy yra informuoti apie Jisy epilepsija?*“ — perkoduotas | tris
kategorijas: niekas nezino (1), Zino labai mazai ar keletas, (3) daug zinanciy.
Dvinarés regresinés analizés modelis duomenims netiko, kintamasis buvo
statistiSkai nereikSmingas. Manytina, kad epilepsija serganiy asmeny

atskleistumas apie epilepsija néra jy diskriminacija lemiantis veiksnys.
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6. Priedas. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny materialiniy iStekliy
apzvalga

Pajégumy prieigoje materialiniai istekliai néra laikomi gyvenimo kokybés analizei
tinkamais kintamaisiais, taciau epilepsija sergan¢iy suaugusiy asmeny materialiniy
iStekliy vertinimas leidZia susidaryti iSsamesn; vaizda apie jy gyvenimg ir
parodyti, kad materialiniai istekliai neatspindi visos asmeny gyvenimo kokybés
situacijos. Materialiniams iStekliams vertinti disertaciniame darbe vartoti pajamy
Saltiniy rodikliai, subjektyviai vertinamos bendros namy tkio pajamos bei
subjektyviai vertinamos epilepsija sergancio asmens asmeninés pajamos (toliau
atitinkamai — namy tikio pajamos ir asmeninés pajamos).

Vidutinés asmeninés epilepsija serganciy suaugusiy asmeny pajamos buvo
1127, 15 Lt (326,45 €). (Epilepsija sergantys asmenys nurodé gaunantys nuo 100
Lt (28,9 €) iki 5800 Lt (1679,8 €) pajamy, N=187.) Atkreiptinas démesys, kad
vidutinés epilepsija sergancio asmens pajamos neatspindi tikrosios finansinés Siy
asmeny situacijos, kadangi asmeniniy pajamy vidurkis pakilo dél keliy tiriamyjy,
gaunanciy santykinai dideles pajamas®*.

Vertinant asmeny pasiskirstymg pagal pajamas matyti, kad pusés epilepsija
serganCiy suaugusiy asmeny (N=90) pajamos yra iki 870 Lt> (251,9 €).
Tiriamyjy, patenkanciy j intervalg iki 10 procentilio, pajamos siekia iki 376 Lt
(108,9 €), tiriamieji, patenkantys iki 25 procentilio, gauna iki 560 Lt (162,2 €),

tuo tarpu 10 proc. tiriamyjy, gaunanciy auksCiausias pajamas, gauna 2220 Lt

54 13 187 tiriamyjy $esi asmenys nurodé gaunantys nuo 3000 (868,9 €) Lt iki 4000 Lt (1158,5 €),
dar du asmenys gavo 5000 Lt. (1448 €) ir daugiau; auksStos keliy tiriamyjy pajamos padidino vidutines
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny pajamas daugiau nei 100 Lt. (28,9 €). NeskaiCiuojant minéty
astuoniy tiriamyjy pajamy, epilepsija serganciy asmeny pajamy vidurkis — 1010 Lt (292,5 €).

%5870 Lt (252,9 €) riba pasirinkta atsizvelgiant j minimalig ménesing alga, kuri iki 2014 m. spalio
1 d. sieké apie 850 Lt (246,1 €) Neto, o nuo 2014 m. spalio 1 d. — 300 € Bruto ir sudaro apie 870 Lt
Neto.
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(642,9 €) ir aukstesnes pajamas ( 25 proc. tiriamyjy gauna nuo 1470 Lt (425,7 €).
Pajamas, lygias vidutiniam darbo uzmokes¢iui — 1818 Lt (526,5 €) Neto (pagal
2014 m. Salies tkio su individualiomis jmonémis iSankstinius duomenis®®) ir
didesnes gavo tik 15 proc. tiriamyjy (N=28).

Paminétina, kad 1§ 125 tiriamyjy, nurodZiusiy namy ikio ir asmenines
pajamas, trecdalio pajamos sudaro iki 40 proc. visy namy tikio pajamy, ta¢iau net
ketvirtadalio tiriamyjy asmeninés pajamos sudaro 100 proc. visy namy tkio
pajamy. Asmenys, kuriy asmeninés pajamos lygios 100 proc. jy namy ikio
pajamy, daZniausiai gyvena be partnerio (tik 11 proc. Siy asmeny nurodé
gyvenantys su partneriu).

1 pav. matomas tiriamyjy namy ukio ir asmeniniy pajamy minimalios,
maksimalios ir vidurkio reikSmés. Pastebétina, kad sunkiausiai finansiskai verciasi
vieni gyvenantys epilepsija sergantys suauge asmenys, taip pat epilepsija
sergantys asmenys, kurie vieni augina vaikus. MazZas asmenines pajamas gauna
epilepsija sergantys suauge asmenys, gyvenantys namy tkiuose, susidedanc¢iuose
1§ trijy ar daugiau suaugusiy asmeny ir nepilnameciy vaiky. Gali buti, kad
pastaruosiuose namy iikiuose gyvenanciy suaugusiy epilepsija sergan¢iy asmeny
pajamos zZemos, nes gaunama tik pensija, ypa¢ esant vyresniojo amziaus, arba dél

jauno amziaus dar negaunama didesniy pajamy (pvz., darbo uzmokescio ar pan.).

% Saltinis: Lietuvos statistikos departamentas. Prieiga per internet: osp.stat.gov.lt.
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Pastaba: paveikslélyje nurodytos tik pajamy vidurkio reik§més.

1 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny namy ikio ir asmeninés
pajamos (minimalios, maksimalios ir vidurkis) priklausomai nuo namy ikio
sudéties

Tyrimo rezultatai parodé¢, kad epilepsija serganciy suaugusiy asmeny namy
tikiai paprastai gyvena i§ keleto pajamy Saltiniy, dazniausiai nurodytas pajamy
Saltinis yra darbo uZmokestis, o antras pagal daznumg — pensija (senatvés,
iSankstiné senatvés, netekto darbingumo, nasliy ir naslai¢iy). Pras¢iausia finansiné
padétis yra tarp be partnerio gyvenanciy asmeny, ypac i8siskyrusiy ir naslaujanciy
— §i respondenty grupé gavo statistiSkai reikSmingai mazesnes asmenines pajamas
(M=888,9 Lt, SD=470,3 Lt, N=27) nei su partneriu gyvenantys asmenys
(susituoke ar gyvenantys kartu nesituoke, M=1328,5 Lt, SD=1036,4 Lt, N=93;
t(96,7)=-3,129, p=0,002<0,05), issiskyrusiy ir naslaujan¢iy asmeny namy tkio
pajamos taip pat buvo mazesnés (M=1269 Lt, SD=881 Lt, N=21) palyginti su
gyvenanciais kartu su partneriu (M=2878 Lt, SD=2037,4 Lt, N=65; t(76,9)=-
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5,067, p=0,000<0,05) ar nevedusiais (netekéjusiomis) asmenimis (M=2560,9 Lt,
SD=2261,2 Lt, N=45, 1(62,7)=-3,329, p=0,001<0,05). Pastebétina, kad daugiau
nei du penktadaliai iSsiskyrusiy ir naSlaujanciy tiriamyjy namy tkiy gyvena i8$

vieno pajamy Saltinio (2 pav.).

60 46,6 50
g S
5 50 40 £
g 4 301 a
g . 30 &
= 930 ks
= 20 &
=g 20 .g
2210 9 0%
(SRR A
© s 0 0
= 1 2 3 4 5 6
é Namy tikio pajamy Saltiniy skaicius
=
mmm Nevede (netekéjusios) ESA Vede (istekeje) ESA
I8siskyre/naslaujantys = Gyvena kartu nesituoke

=0—ESA namy iikio pajamy Saltiniai

2 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny namy tikio pajamy Saltiniy
skaiCiaus ir Seiminés padéties santykis

Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny namy tkiai, gyvenantys i§ vieno ir
dviejy pajamy Saltiniy, daZniausiai gyveno 1§ darbo uzmokes€iy ir pensijy.
Tiriamieji, kurie nurodé, kad jy namy tkis gyvena i$ trijy pajamy Saltiniy, tarp
daZzniausiy pajamy Saltiniy, be darbo uZmokes¢io ir pensijy, nurodo ir
savarankiSko darbo pajamas. O prie namy ukiy, pajamas gaunanciy i$ keturiy ir
daugiau pajamy Saltiniy, tarp pagrindiniy pajamy Saltiniy nurodomos socialinés
pasalpos ir iSmokos, pajamos i§ investicijy ir kity Saltiniy. Epilepsija serganciy
suaugusiy asmeny, kuriy asmeninés pajamos mazesnés uz minimalig algg (870 Lt
(251,9 €), namy tikiai pajamas dazniausiai gavo i$ pensijy arba darbo uzmokescio
(atsakymy eiliSkumas nurodomas pagal atsakymy daznumg). Didesnes asmenines
pajamas gaunanciy tiriamyjy namy ukiai pajamas gavo 1§ darbo uzmokescio,

pensijy ir savarankiSko darbo. Didesnes pajamas gaunantys tiriamieji gyvena
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namy ukiuose, kuriuose aktyviau ieSkoma jvairiy pajamy Saltiniy -
neapsiribojama vien darbo uzmokesciais ar pensija (namy tikio pajamy Saltiniai ir
namy ikio pajamos silpnai teigiamai koreliuoja®’).

Apibendrinant epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny turimus materialinius
iSteklius, galima teigti, kad pusés asmeny finansiné situacija yra gana prasta —
didZiosios dalies Siy asmeny pajamos nesiekia minimalios meénesinés algos
dydzio. Finansine padétj Siek tiek pagerina gyvenimas namy tkiuose, kuriuose, be
epilepsija sergancio asmens, yra dar bent vienas suauggs asmuo. Ypac prasta
finansiné situacija yra tarp epilepsija serganciy suaugusiy asmeny, kurie gyvena
vieni ar vieni augina vaikus. MaZesnes asmenines ir namy tikio pajamas gauna
epilepsija sergantys asmenys, kurie gyvena be partnerio: yra iSsiskyre ar
naSlaujantieji. Pajamy Saltiniy kiekis taip pat susij¢s su turimomis pajamomis:

tiriamieji, turintys daugiau pajamy $altiniy, turi ir didesnes pajamas.

57 Spirmano koreliacija tarp tiriamyjy namy tkio pajamy ir namy tikio pajamy Saltiniy kiekio:
r=0,271, p=0,002<0,01, N=131.
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7. Priedas. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny funkcionavimo jvairiose gyvenimo kokybés srityse ir
individualiy, ligos, aplinkos veiksniy bei materialiniy iStekliy sasajos
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Funkcionavimas (ir/ar pajégumai) 11213als 7 10111112 17 | 18
gyvenimo kokybés srityse

Religingumo rodiklis
Materialiniy gyvenimo salyguy sritis

Biisto problemos nnn n n
L p | p|

Biistas, tinkamas gyventi n

Galimybé gerai maitintis
Galimybe¢ atitinkamai rengtis n
21 6

Galimybé pakeisti nusidévéjusius
baldus naujais

IS viso sasajy 7 21 4 15 11 30 9 15 5 16 3 6
Regresija (i$ viso prognozuoja) LN ESH U N 2 NGRS S O O S T RO o
iqu paaiskinimai: E x2 p reiksmé < 0,05 Koreliacija, p reiksmé < 0,05 arba < 0,01
Stjudento t testo p reikSme < 0,05 Kruskalo Voliso testas, p reikSmé < 0,05
*  Galutinio regresijos modelio kintamieji (p<0,05) - Neskaiciuota

Paaiskinimas: Lenteléje pateikiamos gyvenimo kokybés ir individualiy, aplinkos ir ligos veiksniy bei materialiniy iStekliy sgsajos
(grupiy skirtumai skai¢iuoti naudojant Chi kvadrato testa, Kruskalo Voliso testa, vidurkiy skirtumai skaic¢iuoti naudojant Stjudento t
testa nepriklausomoms imtims, rySiai tarp kintamyjy skaiciuoti naudojant Spirmano koreliacijg). Pateikiami tik statistiSkai reikSmingi
skirtumai, kai p < 0,05. Zvaigzdutémis pazymeéti langeliai rodo prognozuojanéius veiksnius, gautus atlikus dvinare logisting regresing
analizg, kai galutiniame regresijos modelyje Waldo p < 0,05, ar tiesine regresing analize. Tusti langeliai reiskia, kad tarp kintamyjy
néra statistiSkai reikSmingy sasajy.
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