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Anotacija

Straipsnyje analizuojamas epilepsija sergančių suaugusių asmenų politinis, socialinis 
ir kultūrinis dalyvavimas. Straipsnio tikslas – atskleisti epilepsija sergančių asmenų poli-
tinio, socialinio ir kultūrinio dalyvavimo ypatumus ir veiksnius. Atliekant tyrimą taikyti 
mokslinės literatūros analizės, anketinės apklausos, duomenų analizės metodai. Remia-
masi 2014 m. atlikto epilepsija sergančių suaugusių asmenų tyrimo duomenimis, kurio 
metu apklausta 220 epilepsija sergančių tiriamųjų. Tikslinės grupės politinio, socialinio ir 
kultūrinio dalyvavimo palyginimui su Lietuvos gyventojais taip pat naudojami valstybi-
niai, žinybiniai statistiniai duomenys. Tyrimu nustatyta, kad virš ketvirtadalio tiriamųjų 
yra neaktyvūs politinėse veiklose, labai aktyvūs buvo tik dešimtadalis tiriamųjų. Daugiau 
nei 80 proc. epilepsija sergančių suaugusių asmenų buvo neaktyvūs socialinėse veiklose, 
mažai dalyvaujama ir kultūrinėse veiklose, ypač tokiose kur reikalingos finansinės išlaidos 
(baleto, šokio spektaklio, kino teatro, teatro lankymas). Mokslinės literatūros ir kiekybinio 
tyrimo duomenų analizės pagrindu galima teigti, kad epilepsija sergantys suaugę asme-
nys vangiai dalyvauja tiek socialinėse, tiek kultūrinėse veiklose, kiek aktyviau epilepsija 
sergantieji yra įsitraukę į politines veiklas. Pagrindinės nedalyvavimo politinėse, socialinė-
se ir kultūrinėse veiklose priežastys yra asmens pasirinkimas: beveik kas antras politiškai 
neaktyvus epilepsija sergantis suaugęs asmuo yra apolitiškas, daugiau nei pusės asmenų 
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neįsitraukimo į visuomeninių organizacijų veiklą priežastis taip pat buvo noro priklausy-
ti kokiai nors visuomeninei organizacijai stoka. Ligos veiksniai nėra lemiantys epilepsija 
sergančių suaugusių asmenų dalyvavimą. Tik gretutinių ligų buvimas veikė epilepsija ser-
gančiųjų socialinį dalyvavimą, tačiau nei dalyvavimui kultūrinėse, nei politinėse veiklose 
ligos charakteristikos lemiamo vaidmens nevaidino. Individualūs veiksniai buvo vieni pa-
grindinių pasyvų epilepsija sergančių dalyvavimą nulėmusių veiksnių (svarbus vaidmuo 
tenka amžiui ir išsilavinimui). Be individualių veiksnių, epilepsija sergančiųjų dalyvavimą 
reikšmingai veikia epilepsijos stigma bei emocinė būklė.

Reikšminiai žodžiai: politinis dalyvavimas, socialinis dalyvavimas, kultūrinis dalyva-
vimas, epilepsija sergantys asmenys.

Įvadas 

Lietuvos sveikatos rodiklių sistemos duomenimis 2014 m. ligotumas epilepsija ir epi-
lepsine būkle siekė 856,31 asmenų 100000 Lietuvos gyventojų (tarp 18 m. ir vyresnių asme-
nų), bendrai epilepsija sergantieji Lietuvoje sudaro 0,82 proc. gyventojų. Sergančių epilep-
sija asmenų tyrimų Lietuvoje yra, tačiau stebimas menkas ne medicinos srities mokslininkų 
susidomėjimas šia liga sergančiais asmenimis ir jų gyvenimo kokybe – gyvenimo kokybė ir 
įvairios gyvenimo kokybės sritys analizuojamos itin retai, išimtimi tampa sveikatos sritis, 
kuriai skiriamas ypatingas dėmesys. Neabejotinai kai kurios epilepsija sergančiųjų gyve-
nimo kokybės sritys yra tiriamos dažniau: nemažai tyrimų yra atlikta vertinant epilepsijos 
įtaką socialiniams santykiams (Elliott, Moore, Lu, 2008; Alajbegovič ir kt., 2014; Elliott ir 
kt., 2012), kiek mažiau tyrinėta šios grupės užimtumo sritis (Baillie, 2011; Korchounov ir 
kt., 2012; Brusturean-Bota ir kt., 2013), tačiau itin mažai žinoma apie epilepsija sergančių 
asmenų politinį, kultūrinį ir socialinį dalyvavimą. Mokslinių tyrimų epilepsija sergančių 
asmenų dalyvavimo tema trūksta tiek Lietuvoje, tiek ir užsienyje, nors dalyvavimas (po-
litinis, socialinis, kultūrinis) yra viena pagrindinių asmens integracijos prielaidų. Politinis 
dalyvavimas, pasak K. Armingeon (2007) yra pagrindinė demokratinės tvarkos sąlyga, 
o socialinis dalyvavimas yra svarbus socialinio kapitalo formavimuisi (Wollebaek, Selle, 
2002). Politinio, socialinio ir kultūrinio dalyvavimo svarba neįgaliems asmenims pabrė-
žiama Europos Tarybos veiksmų plane skatinti žmonių, turinčių negalią, teises ir visapusį 
dalyvavimą visuomenėje (Rec(2006)5).

Menkas epilepsija sergančių asmenų politinio, socialinio ir kultūrinio dalyvavimo bei 
jo veiksnių ištyrimas palaiko žinių apie epilepsija sergančiuosius spragas ir iš dalies ribo-
ja pagalbos šiems asmenims galimybes. Epilepsija sergančių asmenų dalyvavimo sričiai 
esant mažai ištirtai, didžiausiu žinių šia tema šaltiniu tampa lėtinėmis ligomis sergančių 
ir neįgalių asmenų tyrimai. Užsienio mokslinėje literatūroje pabrėžiamas prastesnis lė-
tinėmis ligomis sergančių ar neįgalių asmenų dalyvavimas lyginant su likusia gyventojų 
dalimi: nurodomas vangus dalyvavimas politinėse veiklose (rinkimuose) (Schur, 2011, 
2013, Mattila ir kt., 2013, 2014) ar kultūrinėse veiklose (Hirshberg, 2012). Kai kuriuo-
se tyrimuose analizuojami dalyvavimo veiksniai, tačiau tokių tyrimų nėra labai daug. 
Pavyzdžiui, S.E. Gollust, W.M. Rahn (2015) pabrėžia rasės ir išsilavinimo lygio poveikį 
lėtinėmis ligomis sergančiųjų politiniam dalyvavimui, L. Shur (2002) akcentuoja amžiaus 
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sąsajas su dalyvavimu rinkimuose, M. Hirshberg (2012) nurodo lėtinėmis ligomis ser-
gančiųjų amžiaus sąsajas su dalyvavimu kultūrinėse veiklose. E. Callander, D. J. Schofield 
(2013) ir M. Hirshberg (2012) pastebėjo, kad su sergančiųjų kultūriniu bei socialiniu 
dalyvavimu siejasi užimtumas. L. Schur (2002) teigia psichologinių veiksnių, stigmos ir 
diskriminacijos poveikį neįgaliųjų dalyvavimui rinkimuose. Nepaisant keleto minėtų ty-
rimų, informacijos apie lėtinėmis ligomis sergančių asmenų (o ypač sergančių epilepsija) 
dalyvavimą trūksta.

Šio straipsnio tyrimo objektas – epilepsija sergančių suaugusių asmenų dalyvavimas 
politinėse, socialinėse ir kultūrinėse veiklose. Tikslas – atskleisti epilepsija sergančių as-
menų politinio, socialinio ir kultūrinio dalyvavimo ypatumus ir veiksnius. Šiuo aspektu 
epilepsija sergančių asmenų grupė Lietuvoje dar nebuvo analizuota. Labiausiai tikėtinos 
šios temos apleistumo priežastys – vangus sociologų domėjimasis šios asmenų grupės 
problemomis ir, svarbiausia, duomenų trūkumas, kadangi valstybinės, žinybinės statisti-
kos apie epilepsija sergančių asmenų dalyvavimą nėra.

1. Tyrimo metodika ir organizavimas

Šis straipsnis yra pagrįstas 2014 m. vasario – lapkričio mėn. atlikto epilepsija ser-
gančių suaugusių asmenų tyrimo duomenimis. Tyrimas atliktas gydymo įstaigose (VšĮ 
Vilniaus universiteto ligoninės Santariškių klinikų Neurologijos centre, VšĮ Marijam-
polės ligoninėje ir konsultacijų poliklinikoje, VšĮ Vilkaviškio ligoninėje ir konsultacijų 
poliklinikoje), taip pat apklausiant epilepsija sergančius asmenis ne gydymo įstaigose. 
Naudojant netikimybinę tikslinę atranką, papildant ją „sniego gniūžtės“ atranka, ap-
klausta 220 epilepsija sergančių suaugusių asmenų (18 m. amžiaus ir vyresnių; amžiaus 
vidurkis – 40,18 ± 13,5 m.).

Straipsnyje nagrinėjamas asmenų dalyvavimas politinėse, kultūrinėse ir socialinėse 
veiklose. Politinis dalyvavimas tapatinamas su dalyvavimu rinkimuose ir kitose politi-
nėse veiklose: vertinamas balsavimas rinkimuose, reto balsavimo ar nebalsavimo rinki-
muose priežastys, dalyvavimas kitose politinėse veiklose (mitinge, pikete ir pan.). Da-
lyvavimas socialinėse veiklose apima asmenų įsitraukimą į visuomeninių organizacijų 
veiklą: vertinama tiriamųjų narystė religinėse ir bažnytinėse organizacijose, sporto ar 
aktyvaus poilsio organizacijose, meno, muzikos ar švietimo organizacijose, profsąjun-
gose, politinėse partijose, aplinkos išsaugojimo organizacijose, profesinėse asociacijo-
se, humanitarinėse ir labdaringose organizacijose, vartotojų asociacijose, savitarpio pa-
galbos grupėse. Tiriamos neįsitraukimo į visuomenines organizacijas priežastys. Kul-
tūrinis dalyvavimas sietinas su kultūrinių renginių ir vietų lankymu per pastaruosius 
12 mėn.: vertinamas lankymasis balete, šokių spektaklyje, teatre, kino teatre, koncerte, 
viešojoje bibliotekoje, muziejuje ar galerijoje, istorinio paminklo, istorinės vietos lan-
kymas, kultūrinės programos per televiziją (ar radiją) žiūrėjimas (klausymas), knygos 
skaitymas bei minėtų veiklų neatlikimo (ar nesilankymo) priežastys. 

Tyrime vertinami politinio, kultūrinio, socialinio dalyvavimo veiksniai sudaro ke-
turias kategorijas: individualūs veiksniai (lytis, amžius, tautybė, šeiminė padėtis, vaikai, 
išsilavinimo lygis), aplinkos veiksniai (gyvenamoji vieta), ligos veiksniai (epilepsijos pra-
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džia, epilepsijos trukmė, priepuolių tipas, priepuolių dažnumas, priepuolių laikas, susiža-
lojimo priepuolių metu istorija, gretutinės ligos) ir kiti veiksniai (subjektyviai vertinamos 
asmeninės pajamos, emocinė savijauta, stigma). Straipsnyje pateikiamos tik statistiškai 
reikšmingos (pasirinktas 0,05 reikšmingumo lygmuo) dalyvavimo rodiklių sąsajos su 
minėtais veiksniais.

Tyrime taip pat naudojami antriniai statistiniai duomenys. Siekiant palyginti epilep-
sija sergančių asmenų ir Lietuvos gyventojų politinį, socialinį ir kultūrinį dalyvavimą 
remiamasi Lietuvos statistikos departamento duomenimis (apie dalyvavimą rinkimuo-
se), analizuojant socialinį dalyvavimą naudojami Pasaulio vertybių tyrimo trečios bangos 
duomenys (Word Values survey 3 Wave (1995–1999)), o kultūrinį dalyvavimą – Euroba-
rametro 79.2 (2013) duomenys.

Aprašomoji statistika naudota vertinant politinio, socialinio ir kultūrinio dalyvavimo 
lygį tarp epilepsija sergančių suaugusių asmenų bei analizuojant dalyvavimo politinėse, 
socialinėse ir kultūrinėse veiklose sąsajas su individualiais, aplinkos, ligos bei kitais veiks-
niais. Duomenų analizei naudoti Chi kvadrato (χ2), Kruskalo Voliso, Stjudento t testai, 
Spirmano koreliacija. Patikimumo lygmuo p, mažesnis nei 0,05 laikomas patikimu. Poli-
tinio, socialinio ir kultūrinio dalyvavimo veiksniams nustatyti naudota dvinarė logistinė 
ir tiesinė regresinė analizė.

2. Tyrimo rezultatai

Politinis dalyvavimas. Lietuvos statistikos departamento ir Europos socialinio tyrimo 
(angl. European Social Survey) 6 bangos (2012 m.) duomenys rodo, kad rinkimuose bal-
suoja tik kas antras Lietuvos gyventojas. Remiantis Europos socialinio tyrimo 6 bangos 
(2012 m.) duomenimis, Lietuvoje per paskutinius rinkimus balsavo 53,9 proc. tiriamų-
jų. Tarp epilepsija sergančių asmenų nuolat rinkimuose dalyvaujantys nurodė 48 proc., 
o dažniau balsuoja nei nebalsuoja dar per penktadalis tiriamųjų. Taigi septyniasdešimt 
procentų tiriamųjų aktyviai dalyvauja rinkimuose (Prezidento, Seimo), likusioji dalis 
respondentų linkę dažniau nebalsuoti, nei balsuoti arba rinkimuose visai nedalyvauja 
(1  pav.). Tokie tyrimo rezultatai leidžia teigti, kad epilepsija sergantieji yra netgi kiek 
aktyvesni rinkimuose nei Lietuvos gyventojai. 

1 pav. Epilepsija sergančių suaugusių asmenų atsakymų į klausimą  
apie dalyvavimą rinkimuose (Prezidento, Seimo) procentinis pasiskirstymas 
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Fig. 1. People`s with epilepsy participation in political elections (percentage)

Politinio dalyvavimo veiksniams vertinti, sudarytas bendras politinio dalyvavimo 
rodiklis, apimantis dalyvavimą rinkimuose ir kitose politinėse veiklose (mitinge, pikete, 
demonstracijoje, pasirašant peticiją). Išskirtos tokios politinio dalyvavimo rodiklio kate-
gorijos: (1) labai aktyvūs politinėse veiklose (individai balsuoja kiekvienuose rinkimuose 
ar dažniau balsuoja, nei nebalsuoja bei per pastaruosius 12 mėn. nurodė dalyvavę mitin-
ge, demonstracijoje, pikete, pasirašė peticiją; N=25); (2) vidutiniškai aktyvūs politinėse 
veiklose (balsuoja kiekvienuose rinkimuose ar dažniau balsuoja, nei nebalsuoja, tačiau 
per pastaruosius 12 mėn. nedalyvavo mitinge, demonstracijoje, pikete, nepasirašė peti-
cijos; N=133) ir (3) neaktyvūs politinėse veiklose (nebalsuoja rinkimuose arba dažniau 
nebalsuoja, nei balsuoja; į šią kategoriją taip pat papuola balsavime nedalyvaujantys ar 
dažniau nedalyvaujantys, nei dalyvaujantys, tačiau per praėjusius metus dalyvavę mi-
tinge, demonstracijoje, pikete, pasirašę peticiją asmenys; N=60). Tokiu būdu 27,7 proc. 
epilepsija sergančių suaugusių asmenų patenka į neaktyvių politinėse veiklose asmenų 
kategoriją, labai aktyvūs politinėse veiklose esti tik 11,5 proc. (N=25) tiriamųjų. Paste-
bėtina, kad dažniausiai neaktyvūs politinėse veiklose tiriamieji rinkimuose (Prezidento, 
Seimo) nedalyvauja dėl asmeninio pasirinkimo (45,5 proc.), ženkliai mažesnė dalis – dėl 
susiklosčiusių aplinkybių, pvz., rinkimų metu buvo ne Lietuvoje, gulėjo ligoninėje ar pan. 
(14,5 proc.), likusieji nurodė kitas priežastis (nedalyvavimo rinkimuose priežastis įvardi-
jo 92 proc. neaktyvių politinėse veiklose tiriamųjų).

Vertinant tiriamųjų politinio dalyvavimo sąsajas su individualiais, aplinkos, ligos 
veiksniais ir materialiniais ištekliais, nustatytos statistiškai reikšmingos epilepsija ser-
gančių suaugusių asmenų politinio dalyvavimo sąsajos su tiriamųjų amžiumi (r=0,141, 
p=0,038<0,05, N=218), išsilavinimo lygiu (χ2 testas, p=0,000), šeimine padėtimi (χ2 tes-
tas, p=0,002), susižalojimo priepuolio metu istorija (χ2 p=0,015), Kruskalo Voliso testas 
rodo skirtumus tarp politinio dalyvavimo ir stigmos (χ2=9,977, p=0,007<0,05), emoci-
nės savijautos (χ2=7,471, p=0,024<0,05) ir subjektyviai vertinamų asmeninių pajamų 
(χ2=8,589, p=0,014<0,05) skirstinių. 

Apibendrinant gautus tyrimo rezultatus matyti, kad vyresnis amžius sietinas su di-
desniu aktyvumu politinėse veiklose (pastebėtina, kad mažesnis jaunų asmenų politinis 
aktyvumas stebimas ir tarp Lietuvos gyventojų (žr. R. Žiliukaitės (2008) tyrimą). Šeiminė 
padėtis taip pat siejosi su politiniu dalyvavimu. Tarp nevedusių (netekėjusių) responden-
tų neaktyvių politinėse veiklose buvo du kartus daugiau (40,7 proc.) nei tarp su partneriu 
gyvenančių ((ne)susituokusių) (21,6 proc.) ir tris kartus daugiau nei tarp tiriamųjų, gy-
venančių be partnerio (išsiskyrusių ar kai partneris miręs) (15,2 proc.). Iš dalies didesnį 
nedalyvaujančių politinėse veiklose nevedusių asmenų skaičių galėjo lemti su tiriamųjų 
amžiumi susiję veiksniai (apie 70 proc. asmenų iki trisdešimties metų amžiaus buvo ne-
vedę (netekėjusios). Tarp aukštąjį išsilavinimą turinčių tiriamųjų taip pat buvo mažiau 
politiškai neaktyvių asmenų (14,5 proc.) nei tarp tiriamųjų, turinčių žemesnį išsilavinimą 
(36,2 proc.). Aukštąjį išsilavinimą įgijusių tiriamųjų grupėje beveik keturis kartus dau-
giau buvo politiškai labai aktyvių individų lyginant su žemesnį išsilavinimą turinčiais 
respondentais (atitinkamai 20,5 proc. ir 5,4 proc.).
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Vertinant politinio dalyvavimo sąsajas su ligos veiksniais, statistiškai reikšmingos 
sąsajos nustatytos tarp politinio dalyvavimo ir susižalojimo priepuolio metu istorijos. 
Per ketvirtadalį tiriamųjų yra politiškai neaktyvūs nepriklausomai nuo to, susižeidė jie 
priepuolio metu ar ne, tačiau tarp susižalojimo priepuolio metu istoriją turinčių tiria-
mųjų net penktadalis patenka į labai aktyvių politinėse veiklose asmenų kategoriją (tik 
7,3 proc. tiriamųjų, turinčių susižalojimo priepuolio metu istoriją, buvo labai aktyvūs 
politinėse veiklose).

Kruskalo-Voliso testo rezultatai rodo, kad politinio dalyvavimo ir stigmos, emocinės 
savijautos ir subjektyviai vertinamų asmeninių pajamų vidutiniai rangai labiausiai sky-
rėsi tarp neaktyvių ir labai politiškai aktyvių tiriamųjų. Ryškiausia stigma, prasčiausia 
emocine savijauta pasižymėjo neaktyvūs politinėse veiklose tiriamieji. Vidurkių palygi-
nimas atskleidė, kad politiškai neaktyvių epilepsija sergančių asmenų subjektyviai verti-
namos asmeninės pajamos yra žemesnės nei labai politiškai aktyvių tiriamųjų (atitinka-
mai M=267,44 Eur (SD=170,84 Eur), N=52 ir M=432,70 Eur (SD=239,34 Eur), N=20; 
t=–2,824, p=0,009<0,05).

Siekiant išsamesnės politinio neaktyvumo veiksnių analizės, skaičiuota dvinarė lo-
gistinė regresija (į modelį įtraukti visi statistiškai reikšmingas sąsajas su politiniu daly-
vavimu turėję kintamieji, taikyta atgalinės atrankos Backward LR metodas). Galutinis 
regresinis modelis klasifikavo tik 40 proc. neaktyvių politinėse veiklose tiriamųjų ir 84,7 
proc. aktyvių politinėse veiklose tiriamųjų (kitos regresinio modelio charakteristikos: 
χ2=20,143, p=0,000<0,05, Nagelkerkės determinacijos koeficientas R2=0,150, Hosme-
rio-Lemenšou χ2=0,757, p=0,944>0,05). Dėl mažo politiškai neaktyvių tiriamųjų teisingo 
klasifikavimo procento ir nedidelės R2 reikšmės, tolesnio modelio nagrinėjimo atsisakyta.

Socialinis dalyvavimas. Didžioji dalis tiriamųjų nebuvo nei vienos visuomeninės or-
ganizacijos nariais. Daugiausia respondentų buvo religinių ir bažnytinių organizacijų, 
sporto ir aktyviojo poilsio bei meno, muzikos ar švietimo organizacijų nariai, tačiau pri-
klausančių šioms organizacijoms procentas nedidelis, be to, dažniau dalyvaujama pasy-
viai.

Lietuvos gyventojų ir tiriamųjų narystės visuomeninėse organizacijose skirtumai ma-
tyti 2 pav. Remiantis Pasaulio vertybių tyrimo duomenimis (Pasaulio vertybių tyrimas 
Lietuvoje atliktas 1997 m. su trečiąja Pasaulio vertybių tyrimo banga (1995–1999) matyti, 
kad tiriamųjų neaktyvumas visuomeninėse organizacijose yra labai panašus į Lietuvos 
gyventojų. Lietuvos gyventojai kaip ir tiriamieji nelinkę būti visuomeninių organizacijų 
nariais. Stebimi ir keli skirtumai: epilepsija sergantys asmenys rečiau yra profsąjungų 
nariai, tačiau tai galima paaiškinti mažesniu užimtų asmenų skaičiumi tarp epilepsija 
sergančių suaugusiųjų lyginant su Lietuvos gyventojais (Krutulienė, 2015). Didesni skir-
tumai taip pat stebimi lyginant epilepsija sergančių tiriamųjų ir Lietuvos gyventojų re-
liginių ir bažnytinių organizacijų, sporto ir aktyvaus poilsio, o taip pat meno, muzikos, 
švietimo organizacijų narystę, kur epilepsija sergantys rečiau nurodė esantys nariais nei 
Lietuvos gyventojai.
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* ESSA – Epilepsija sergantys suaugę asmenys (N=220),  
** LTG – Lietuvos gyventojai, N=1009, 1997.

Šaltinis: Word Values Survey Wave 3:1995-1999. Prieiga per internetą:  
http://www.worldvaluessurvey.org/WVSOnline.jsp 

2 pav. Epilepsija sergančių suaugusių asmenų ir Lietuvos gyventojų narystė  
visuomeninėse organizacijose, proc.

Fig. 2. Percentage of adults with epilepsy and Lithuanian population involved  
in nonprofit organizations

Mažas tiriamųjų priklausymas visuomeninėms organizacijoms sietinas su pačių as-
menų pasirinkimu. 60 proc. (N=71) asmenų, nesančių nei vienos visuomeninės orga-
nizacijos nariu, nurodė, kad nenori juo būti, apie dešimtadalis nurodė, kad norėtų būti 
kokios nors visuomeninės organizacijos nariu, bet niekas nepakvietė juo tapti (N=16), 
nedidelė dalis (N=10) respondentų nežinojo jokių visuomeninių organizacijų, dalis įvar-
dijo kitas priežastis (N=21).

Socialinio dalyvavimo veiksniams vertinti išskirtos dvi socialinio dalyvavimo katego-
rijos: (1) nėra nei vienos visuomeninės organizacijos narys, (2) yra bent vienos visuome-
ninės organizacijos narys (pasyvus ar aktyvus). Statistiškai reikšmingi socialinio dalyva-
vimo skirtumai rasti tarp skirtingo amžiaus (t=2,171, p=0,031<0,05), išsilavinimo lygio 
(χ2 testas, p=0,006), gretutinėmis ligomis sergančių ir nesergančių tiriamųjų grupių (χ2 
testas, p=0,021). Stjudento t testo rezultatai taip pat rodo emocinės savijautos skirtumus 
tarp dalyvaujančių ir nedalyvaujančių socialinėse veiklose tiriamųjų (t=-2,168, p=0,033).

Respondentai, esantys bent vienos visuomeninės organizacijos nariais, buvo viduti-
niškai jaunesni (M=38, SD=12,8, N=99), palyginti su visuomeninėms organizacijoms ne-
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priklausančiais tiriamaisiais (M=41,9, SD=13,7, N=121). Tikėtina, kad jaunesni asmenys 
turi mažiau įsipareigojimų, pavyzdžiui, jaunesni asmenys rečiau yra sukūrę šeimą, neturi 
vaikų ir turi daugiau laisvo laiko įsitraukti į įvairių organizacijų veiklą nei vyresniojo 
amžiaus asmenys. Jauni asmenys (iki 30 m.) dažniau nei vyresni tiriamieji buvo sporto ir 
aktyviojo poilsio organizacijų, meno, muzikos ir švietimo organizacijų, aplinkos išsaugo-
jimo organizacijų, humanitarinių ir labdaringų organizacijų nariais. Žemesnį nei aukštąjį 
išsilavinimą įgiję tiriamieji dažniau nepriklausė jokiai visuomeninei organizacijai (tokių 
buvo 62,6 proc.), tuo tarpu kas antras aukštąjį išsilavinimą turintis respondentas buvo 
visuomeninėse organizacijos nariu (56,2 proc.). 

Tik epilepsija sergantys tiriamieji buvo kiek aktyvesni socialinėse veiklose. Nesan-
tys nei vienos visuomeninės organizacijos nariais nurodė kiek beveik pusė tik epilepsija 
sergančių asmenų (N=59), tuo tarpu tarp sergančių bent viena gretutine lėtine liga tokių 
buvo beveik du trečdaliai (N=62). Taip pat nustatyta, kad nesančių nei vienos visuomeni-
nės organizacijos nariais tiriamųjų emocinė savijauta buvo prastesnė (M=3,21, SD=0,98, 
N=59), palyginti su priklausančiais bent vienai visuomeninei organizacijai (M=3,61, 
SD=0,79, N=40). 

Dvinarė logistinė regresinė analizė (regresinio modelio charakteristikos ir rezulta-
tai pateikiami 1 lentelėje) leido nustatyti veiksnius, kurie gerai charakterizuoja tiriamųjų 
socialinį nedalyvavimą. Vienas iš lemiamą vaidmenį tiriamųjų nedalyvavimui visuome-
ninėse organizacijose turinčių veiksnių – gretutinės ligos. Gretutinių ligų buvimas tiki-
mybių santykį padidino 1,620 karto. Tuo tarpu įgytas aukštasis išsilavinimas tikimybių 
santykį sumažina 0,921 karto ir tampa mažiau tikėtina, kad asmuo bus neaktyvus socia-
linėse veiklose.

1 lentelė. Neaktyvumo socialinėse veiklose veiksnių regresinės analizės modelio 
charakteristikos ir rezultatai

Table 1. The Regression Model for people`s with epilepsy non-participation  
in social activities (main characteristics and results)

Kintamieji, įtraukti į pirminį regresinės analizės modelį:

Išsilavinimo lygis: 0 – žemesnis nei aukštasis, 1 – aukštasis; 
Amžius: kiekybinis kintamasis;
Gretutinių ligų buvimas: 0 – tik epilepsija, 1 – epilepsija ir bent viena gretutinė liga;
Priepuolių tipas: 1 – generalizuoti (toniniai-kloniniai, absensas), 2 – kompleksiniai židininiai, 
3 – kompleksiniai židininiai išplintantys į bilateralinius traukulius, 4 – paprasti židininiai;
Emocinė savijauta (kiekybinis).

Modelio charakteristikos χ2 p<0,05 R2 * H-L χ2** p>0,05

Pirminis modelis
Galutinis modelis

33,408
32,018

0,000
0,000

0,249
0,239

4,276
3,391

0,831
0,907

* Nagelkerkės determinacijos koeficientas; ** Hosmerio-Lemenšou χ2
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Galutinis modelis teisingai klasifikuoja 70,9 proc. imties respondentų: 
78,2 proc. nesančių visuomeninių organizacijų nariais,
59,4 proc. esančių visuomeninių organizacijų nariais.

Epilepsija sergančių suaugusių asmenų socialinio nedalyvavimo veiksniai:

B S.E. Wald df Sig. Exp(B) 95 proc. PI***

Išsilavinimas (aukštasis)
Gretutinės lėtinės ligos
PT****: paprasti (židininiai)
PT: generalizuoti (toniniai-klo-
niniai, absensas)
PT: kompleksiniai židininiai
PT: kompleksiniai židininiai 
išplintantys į bilateralinius 
traukulius
Konstanta

-0,921
1,620

0,216

0,715
1,021

-1,944

0,358
0,388

0,553

0,585
0,539

0,702

6,631
17,443
4,966
0,152

1,492
3,591

7,678

1
1
3
1

1
1

1

0,010
0,000
0,174
0,696

0,222
0,058

0,006

0,398
5,051

1,241

2,044
2,776

0,143

0,197–0,802
2,362–10,800

0,420–3,664

0,649–6,438
0,966–7,978

*** 95 proc. pasikliautinis intervalas, **** Priepuolių tipas

* LT gyv. – Lietuvos gyventojai, N=1027; ** ESSA – Epilepsija sergantys suaugę asmenys, N=220 
(išskyrus ESSA knyga, kur N=219)

Šaltinis: European Commission, Brussels (2016): Eurobarometer 79.2 (2013); 

3 pav. Epilepsija sergančių asmenų ir Lietuvos gyventojų dalyvavimas  
kultūrinėse veiklose per praėjusius 12 mėn.

Fig. 3. Percentage of adults with epilepsy and Lithuanian population  
involved in cultural activities in the last 12 months
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Kultūrinis dalyvavimas. Kaip matyti 3 pav. didelė dalis tiriamųjų yra neaktyvūs 
kultūrinėse veiklose: daugiau nei pusė tiriamųjų per praėjusius 12 mėn. nebuvo pažiū-
rėti baleto, šokio spektaklio ar operos (N=179), nesilankė kino teatre (N=136), teatre 
(N=154) ar koncerte (N=117). Du trečdaliai jų nesilankė viešojoje bibliotekoje (N=147). 
Analogiškas klausimas apie dalyvavimą kultūrinėse veiklose naudojamas Eurobarometro 
tyrimo klausimyne (European Commission, Brussels: Eurobarameter 79.2 (2013), 2014). 
Stebimos bendros kultūrinio dalyvavimo tendencijos Lietuvos gyventojų ir tiriamųjų 
grupėse – mažas dalyvavimas kultūrinėse veiklose būdingas tiek epilepsija sergantiems 
suaugusiems, tiek ir visiems Lietuvos gyventojams. 

Pastebimai dažniau tiriamieji nedalyvavo finansinių išlaidų reikalaujančiose kultūri-
nėse veiklose. Apie trisdešimčiai procentų tiriamųjų, kurie per praėjusius metus nesilan-
kė kino teatre, teatre ar koncerte, šios veiklos buvo per brangios. Vis tik pažymėtina, kad 
nedalyvavimo kultūrinėse veiklose priežastys yra labai įvairios – be finansinių priežasčių 
ar noro stokos (antra dažniausiai pasirinkta priežastis), dalis asmenų nurodė turėję ri-
botą šių veiklų pasirinkimą jų gyvenamojoje vietovėje (apie 14–15 proc.), dalis tiriamų-
jų nurodė kitas priežastis (įvardinę priežastis mini prastą sveikatą). Vis tik pažymėtina, 
kad kultūrinės veiklos, kuriose dalyvauti reikalinga nedidelė pinigų suma arba mokėti už 
dalyvavimą šioje veikloje visai nereikia (pavyzdžiui, lankymasis viešojoje bibliotekoje, 
istorinėje vietoje, muziejuje ir pan.), tiriamųjų dažniausiai nedomino. 

Kultūrinio dalyvavimo veiksnių analizėje naudojamas suminis tiriamųjų dalyvavimo 
kultūrinėse veiklose balas („0“ – kai asmuo per praėjusius metus nedalyvavo nei vienoje 
kultūrinėje veikloje, ir pridedama po vieną balą, jei asmuo nurodė bent kartą dalyvavęs 
įvardintoje kultūrinėje veikloje: buvo pažiūrėti baleto, šokio spektaklio ar operos ir t. t. 
Maksimali galima balų suma – 7). Respondentų kultūrinis dalyvavimas statistiškai reikš-
mingai skyrėsi tarp turimo išsilavinimo lygio (t= 7,068, p= 0,000), vaikų skaičiaus (t= 2,497, 
p=0,013), gyvenamosios vietos (t= 2,958, p= 0,003), gretutinėmis ligomis sergančių ir ne-
sergančių tiriamųjų (t= 3,023, p= 0,003). Su tiriamųjų kultūriniu dalyvavimu koreliavo am-
žius (r=-0,310, p=0,000, N=220), epilepsijos pradžia (r=-0,186, p=0,008, N=200), stigmos 
lygis (r=-0,356, p=0,000, N=220), emocinė savijauta (r=0,475, p=0,000, N=220), taip pat 
subjektyviai vertinamos asmeninės pajamos (r=0,360, p=0,000, N=187).

Pastebėtina, kad jaunesnio amžiaus asmenys dažniau dalyvavo kultūrinėse veiklose. 
Kultūrinėse veiklose taip pat dažniau dalyvavo aukštąjį išsilavinimą turintys responden-
tai (M= 3,63, SD= 1,88, N= 89) palyginti su žemesnį išsilavinimą turinčiais asmenimis 
(M= 1,87, SD= 1,76, N= 131). Dažniau kultūrinėse veiklose dalyvavo ir neturintys vaikų 
tiriamieji (M= 2,93, SD= 2,15, N= 105) lyginant su vaikų turinčiais (M= 2,26, SD= 1,82, 
N= 115) bei miestuose gyvenantys (M= 2,88, SD= 2,09, N= 135) lyginant su kaime gyve-
nančiais tiriamaisiais (M= 2,11, SD= 1,75, N= 85).

Tik epilepsija sergantys tiriamieji taipogi dažniau dalyvavo kultūrinėse veiklo-
se (M=2,92, SD=2,02, N=128), palyginti su sergančiais gretutinėmis ligomis (M=2,11, 
SD=1,89, N=92). Nustatyta, kad kuo jaunesniame amžiuje asmuo susirgo epilepsija, tuo 
dažniau jis dalyvavo ir kultūrinėse veiklose. Tyrimo rezultatai taip pat rodo, kad kuo 
didesnį kultūrinio dalyvavimo balą turėjo tiriamasis, tuo jo emocinė savijauta buvo ge-
resnė. Kultūrinis dalyvavimas taip pat siejosi su tiriamųjų subjektyviai vertinamomis 
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asmeninėmis pajamomis: didesnes subjektyviai vertinamas asmenines pajamas nurodę 
respondentai taip pat dažniau dalyvavo kultūrinėse veiklose.

Tiesinės regresinės analizės rezultatai (galutinio regresijos modelio charakteristi-
kos: R2=0,444, p=0,000<0,001) rodo, kad įtaką epilepsija sergančių suaugusių asmenų 
kultūriniam dalyvavimui turi emocinė savijauta, išsilavinimas, amžius ir subjektyviai 
vertinamos asmeninės pajamos. Kuo geresnė tiriamųjų emocinė savijauta, aukštesnis iš-
silavinimas, aukštesnės subjektyviai vertinamos asmeninės pajamos, tuo jų dalyvavimo 
kultūrinėse veiklose lygis aukštesnis, tačiau vyresnis amžius lemia mažesnį dalyvavimo 
kultūrinėse veiklose lygį. Galutinė tiesinės regresijos modelio išraiška: 

Kultūrinis dalyvavimas = 1,004+0,703 emocinė savijauta + 1,158 išsilavinimas – 
0,037 amžius + 0,000 subjektyviai vertinamos asmeninės pajamos.

3. Politinio, socialinio, kultūrinio dalyvavimo rezultatų aptarimas

A. Sen (2000:148) pastebi, kad politinis ir socialinis dalyvavimas vaidina esminį vai-
dmenį žmonių gyvenime. Dalyvavimas, ypač politinėse veiklose, svarbus kaip asmens 
socialinis įsipareigojimas (Crocker, 2008:207), kai asmenys suvokia savo politinį pajė-
gumą, visuomenė ir valstybė gauna vertingos informacijos apie tam tikrų visuomenės 
grupių vertybes, poreikius ar interesus ir šios informacijos pagalba gali daryti pagrįstus 
politinius sprendimus (Schneider ir Volkert, 2005:260). 

Pastebėtina, kad šio tyrimo rezultatai skiriasi nuo kitų tyrėjų (Schur, 2002, 2011, 
2013) pastebėjimų apie mažesnį lėtinėmis ligomis sergančių ar neįgalių asmenų dalyva-
vimą politinėse veiklose. Epilepsija sergančių suaugusiųjų dalyvavimas rinkimuose nėra 
mažesnis nei kitų Lietuvos gyventojų. Iš dalies tokius tyrimo rezultatus gali paaiškinti 
epilepsija sergančių asmenų nedalyvavimo politinėse veiklose veiksniai, kurių pagrindi-
nė yra asmenų apolitiškumas, o ne lėtinė liga. Tokie rezultatai rodo, kad epilepsija nėra 
svarbiausias asmens politinį dalyvavimą lemiantis veiksnys. Kad nereikėtų sureikšminti 
ligos veiksnių poveikio politiniam dalyvavimui, patvirtina ir politinio dalyvavimo sąsajos 
su individualiais veiksniais (amžiumi, išsilavinimo lygiu, šeimine padėtimi). Be to, tyri-
mo rezultatai gerai dera su L. Schur (2002) pastebėjimais apie stigmos poveikį politiniam 
neįgalių asmenų dalyvavimui – mūsų tyrime nustatytos ne tik stigmos, bet ir emocinės 
asmenų savijautos sąsajos su epilepsija sergančių asmenų politiniu dalyvavimu. Taigi, 
epilepsija sergančių suaugusių asmenų politiniam dalyvavimui svarbūs yra individualūs 
veiksniai bei stigma ir emocinė savijauta.

Pasak E.F. Eife (2008), skirtingų individų grupių aktyvumas politinėse veiklose gali 
skirtis, tačiau socialinis dalyvavimas yra svarbus daugeliui asmenų grupių. Dalyvavimas 
tam tikrose socialinėse struktūrose svarbus išplečiant asmens laisvę ir veiksnumą ir sie-
jamas su kolektyviniais pajėgumais (angl. colective capabilities; kuriuos, pasak S. Ibrahim 
(2006:398), gali įgyti tik individai, tapę kolektyvo nariais). Pasak D. R. Putnam (1993: 173-
174), narystė organizacijose skatina asmenis laikytis normų, palengvina komunikaciją ir 
informacijos dalinimąsi, skatina dalyvių pasitikėjimą vienas kitu ir bendradarbiavimą, 
taip pat, pasak T. Nieminen (2013), suteikia asmenims priklausymo jausmą. S. Ibrahim 
(2006) nurodo, kad dalyvavimas kolektyviame veiksme, pvz., savipagalbos grupėse, gali 
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padėti išplėsti asmenų ekonominę laisvę (asmenys gali kolektyviai investuoti į savo fi-
nansinį, žmogiškąjį ir socialinį kapitalą), politinę laisvę (suteikiama galimybė asmenims 
išreikšti savo poreikius ir užtikrinti politinio dalyvavimo galimybę), bei socialinę laisvę, 
pvz., išplečiamos galimybės padėti vieni kitiems. Dalyvavimas socialinėse struktūrose, 
asmenims suteikia tam tikras neformalias socialines teises, kurios leidžia individui pri-
eiti prie jo socialinio tinklo išteklių (Bertin, Sirven, 2006). Visuomeninės organizacijos 
atlieka dalį funkcijų, kurių nesugeba atlikti valstybė ar rinka: teikia pasiūlymus dėl ben-
druomenės problemų sprendimo, tiesia socialinius tinklus, kurie yra pagrindas socialinei 
organizacijai, sukuria sąlygas bendradarbiavimui ir socialiniam kapitalui (Norris, 2001). 
Nežiūrint į mokslinėje literatūroje pabrėžiamą dalyvavimo visuomeninėse organizacijose 
svarbą asmens galimybių išplėtimui, didžioji dalis epilepsija sergančių asmenų nėra jo-
kios visuomeninės organizacijos nariais. E. Callander, D. J. Schofield (2013) mano, kad 
buvimas socialinio tinklo dalimi, tikėtina, gali padidinti lėtinėmis ligomis sergančių as-
menų šansus dalyvauti darbo rinkoje (tačiau buvimas užimtu taip pat sudaro asmenims 
galimybes megzti socialinius kontaktus ir plėsti socialinį tinklą). 

Šiuo tyrimu nustatyta, kad epilepsija sergančių asmenų ir Lietuvos gyventojų socia-
linio dalyvavimo rodikliai yra gana panašūs, tai tik iš dalies dera su T. Nieminen (2013) 
pastebėjimu, kad vienos ar kelių lėtinių ligų buvimas neveikia asmenų dalyvavimo. Įver-
tinus gretutinių ligų buvimo poveikį epilepsija sergančių asmenų socialiniam dalyvavi-
mui paaiškėjo, kad gretutinių ligų buvimas yra vienas iš socialinį nedalyvavimą lemian-
čių veiksnių. Taigi, kad nors epilepsija sergantys asmenys kaip ir Lietuvos gyventojai 
nėra linkę būti visuomeninių organizacijų nariais, tačiau gretutinių ligų buvimas epi-
lepsija sergančių asmenų socialinį dalyvavimą dar labiau apsunkina. Tyrimu nustatyta, 
kad aukštasis išsilavinimo lygis socialinio nedalyvavimo tikimybę mažina, tačiau patys 
epilepsija sergantys suaugusieji viena svarbiausių nedalyvavimo visuomeninėse veiklo-
se priežasčių įvardija asmeninį pasirinkimą. Turint omenyje, kad narystė organizacijose 
išplečia asmenų laisvę ir veiksnumą, o dėl to gerėja ir asmens gyvenimo kokybė, nerimą 
kelia tai, kad būtent tie epilepsija sergantys asmenys, kuriems labiausiai reikia pagalbos, 
pvz., žemą išsilavinimą turintys asmenys, be epilepsijos dar ir gretutinėmis ligomis ser-
gantys asmenys, nėra visuomeninių organizacijų nariai ir negali naudotis narystės orga-
nizacijose privalumais (nariui suteikiamomis teisėmis, galimybe prieiti prie organizacijos 
išteklių, užmegzti socialinius ryšius: susipažinti su tokiais kaip jie ar su kitais asmenimis, 
gauti pagalbą, kai reikia, dalintis idėjomis, būti atstovaujamais ir pan.).

Epilepsija sergantys suaugusieji neaktyvūs ne tik socialinėse veiklose – kultūri-
nėse veiklose šie asmenys taip pat dalyvauja pasyviai. Tyrimo rezultatai gerai dera su 
M.  Hirshberg (2012) pastebėjimais, kad lėtinėmis ligomis sergantys asmenys tiek pat 
aktyvūs kultūrinėse veiklose, kiek ir sveiki asmenys. M. Hirshberg (2012) ir šio tyrimo 
rezultatai apeliuoja į tai, kad lėtinė liga nėra pagrindinis asmenų įsitraukimo į kultūrines 
veiklas veiksnys. A. V. Wilkinson (2007) taip pat pastebėjo, kad vienais iš kultūrinį akty-
vymą prognozuojančių veiksnių buvo amžius ir pajamos. Tokius tyrimo rezultatus taip 
pat patvirtino mūsų tyrimas. Tikimybę epilepsija sergantiems asmenims dalyvauti kultū-
rinėse veiklose prognozavo geresnė emocinė savijauta, aukštesnis išsilavinimas, jaunes-
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nis amžius, subjektyviai vertinamos asmeninės pajamos, tačiau ligos veiksniai neturėjo 
įtakos epilepsija sergančiųjų kultūriniam dalyvavimui. 

Apibendrinant epilepsija sergančių suaugusių asmenų politinio, socialinio ir kul-
tūrinio dalyvavimo rezultatus galima teigti, kad lėtinė liga, šiuo atveju epilepsija ir jos 
charakteristikos, nėra svarbiausias pasyvaus asmenų dalyvavimo veiksnys. Nors poli-
tinį, socialinį ir kultūrinį dalyvavimą lemia kiek skirtingi veiksniai, tačiau matyti, kad 
svarbiausiais veiksniais tampa individualūs veiksniai, ypač amžius, išsilavinimas, tačiau 
nemažiau svarbų vaidmenį atlieka stigma ir emocinė asmenų savijauta. Gretutinių ligų 
buvimas (ligos veiksniai) lemiamą vaidmenį vaidino tik asmenų socialinėms veikloms.

Išvados

Epilepsija sergančių suaugusių asmenų tyrimo rezultatų analizė leidžia teigti, kad epi-
lepsija sergančių suaugusių asmenų dalyvavimo rodikliai yra žemi. Epilepsija sergantys 
asmenys vangiai dalyvauja kultūrinėse ir socialinėse veiklose, ir nors politinis epilepsija 
sergančių suaugusių asmenų dalyvavimas yra kiek aukštesnis, labai aktyvūs politinėse 
veiklose yra tik dešimtadalis epilepsija sergančiųjų.

Vertinant subjektyvias mažo epilepsija sergančių suaugusių asmenų politinio, soci-
alinio ar kultūrinio dalyvavimo priežastis išskirtinas asmens pasirinkimas. Beveik kas 
antras politiškai neaktyvus epilepsija sergantis suaugęs asmuo yra apolitiškas, daugiau 
nei pusės asmenų neįsitraukimo į visuomeninių organizacijų veiklą priežastis taip pat 
buvo noro priklausyti kokiai nors visuomeninei organizacijai stoka. 

Ligos veiksniai nėra lemiantys epilepsija sergančių suaugusių asmenų dalyvavimą. 
Tik gretutinių ligų buvimas veikė epilepsija sergančiųjų socialinį dalyvavimą, tačiau nei 
dalyvavimui kultūrinėse, nei politinėse veiklose ligos charakteristikos lemiamo vaidmens 
nevaidino. Individualūs veiksniai buvo vieni pagrindinių pasyvų epilepsija sergančių da-
lyvavimą nulėmusių veiksnių (svarbus vaidmuo tenka amžiui ir išsilavinimui). Be indivi-
dualių veiksnių, epilepsija sergančiųjų dalyvavimą reikšmingai veikia epilepsijos stigma 
bei emocinė būklė.
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FACTORS OF POLITICAL, CULTURAL AND SOCIAL  
PARTICIPATION OF ADULT PEOPLE WITH EPILEPSY

Dr. Sandra Krutuliene
Lithuanian Social Research Centre, Lithuania

Summary 

The article analyses political, cultural and social participation of adults with epilepsy. 
Research goal: to assess peculiarities of participation and its factors among adults with 
epilepsy. This article is based on the findings of the survey of 220 adults with epilepsy 
aged 18–85 years old. Secondary data analysis of departmental (state) statistics is also 
applied in the article, which enables to compare the participation trends of the people 
with epilepsy to Lithuanian population participation in political, social and cultural 
activities. 

The research results reveal that every fourth respondent tends to be politically inactive 
and only every tenth respondent tends to be very politically active. More than 80 percent 
of adults with epilepsy do not participate in social activities (the extent to which people 
with epilepsy participate in formal and informal organizations is an indicator of social 
participation in our study). The survey demonstrates low participation rates in cultural 
activities, especially in those requiring financial expenditures, e.g. ballet, concert, cinema 
or theatre. The research results disclose low participation rates in social and cultural 
activities of adults with epilepsy though political participation rate is higher. Personal 
choice or lack of interest is a major cause of their inactivity in political, social and cultural 
activities. Almost every second of the political inactive adult with epilepsy is apolitical. 
Most of people with epilepsy who are not involved in activities of nonprofit organizations 
do not want to belong to any organization. The data analysis makes it possible to conclude 
that the disease factors (characteristics of epilepsy) do not affect political, social or cultural 
participation strongly. Only comorbid medical conditions impact significantly on lower 
social participation of people with epilepsy. The results of the research show that the 
impact of personal factors such as age and education on the political, social and cultural 
participation among people with epilepsy is strong. Stigma of epilepsy and emotional 
state of people with epilepsy also appear to be significant factors restricting successful 
participation in political, social and cultural activities too.

Keywords: political participation, social participation, cultural participation, adult 
with epilepsy.
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