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Anotacija

Straipsnyje analizuojamas epilepsija serganciy suaugusiy asmeny politinis, socialinis
ir kultarinis dalyvavimas. Straipsnio tikslas - atskleisti epilepsija serganciy asmeny poli-
tinio, socialinio ir kultirinio dalyvavimo ypatumus ir veiksnius. Atliekant tyrimg taikyti
mokslinés literatiiros analizés, anketinés apklausos, duomeny analizés metodai. Remia-
masi 2014 m. atlikto epilepsija serganciy suaugusiy asmeny tyrimo duomenimis, kurio
metu apklausta 220 epilepsija serganciy tiriamyjy. Tikslinés grupés politinio, socialinio ir
kultarinio dalyvavimo palyginimui su Lietuvos gyventojais taip pat naudojami valstybi-
niai, zinybiniai statistiniai duomenys. Tyrimu nustatyta, kad virs ketvirtadalio tiriamyjy
yra neaktyviis politinése veiklose, labai aktyvis buvo tik desimtadalis tiriamyjy. Daugiau
nei 80 proc. epilepsija serganciy suaugusiy asmeny buvo neaktyviis socialinése veiklose,
maZai dalyvaujama ir kulttirinése veiklose, ypac tokiose kur reikalingos finansinés islaidos
(baleto, Sokio spektaklio, kino teatro, teatro lankymas). Mokslinés literatiiros ir kiekybinio
tyrimo duomeny analizés pagrindu galima teigti, kad epilepsija sergantys suauge asme-
nys vangiai dalyvauja tiek socialinése, tiek kultirinése veiklose, kiek aktyviau epilepsija
sergantieji yra jsitrauke j politines veiklas. Pagrindinés nedalyvavimo politinése, socialiné-
se ir kultirineése veiklose priezastys yra asmens pasirinkimas: beveik kas antras politiskai
neaktyvus epilepsija sergantis suauges asmuo yra apolitiskas, daugiau nei pusés asmeny
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nejsitraukimo j visuomeniniy organizacijy veiklg prieZastis taip pat buvo noro priklausy-
ti kokiai nors visuomeninei organizacijai stoka. Ligos veiksniai néra lemiantys epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny dalyvavimg. Tik gretutiniy ligy buvimas veiké epilepsija ser-
ganciyjy socialinj dalyvavimg, taciau nei dalyvavimui kultiirinése, nei politinése veiklose
ligos charakteristikos lemiamo vaidmens nevaidino. Individualiis veiksniai buvo vieni pa-
grindiniy pasyvy epilepsija serganciy dalyvavimg nulémusiy veiksniy (svarbus vaidmuo
tenka amziui ir iSsilavinimui). Be individualiy veiksniy, epilepsija serganciyjy dalyvavimg
reik§mingai veikia epilepsijos stigma bei emociné bukle.

Reiksminiai ZodZiai: politinis dalyvavimas, socialinis dalyvavimas, kultirinis dalyva-
vimas, epilepsija sergantys asmenys.

|Jvadas

Lietuvos sveikatos rodikliy sistemos duomenimis 2014 m. ligotumas epilepsija ir epi-
lepsine bukle sieké 856,31 asmeny 100000 Lietuvos gyventojy (tarp 18 m. ir vyresniy asme-
ny), bendrai epilepsija sergantieji Lietuvoje sudaro 0,82 proc. gyventojy. Serganciy epilep-
sija asmeny tyrimy Lietuvoje yra, ta¢iau stebimas menkas ne medicinos srities mokslininky
susidoméjimas $ia liga serganciais asmenimis ir jy gyvenimo kokybe - gyvenimo kokybé ir
jvairios gyvenimo kokybés sritys analizuojamos itin retai, i$imtimi tampa sveikatos sritis,
kuriai skiriamas ypatingas démesys. Neabejotinai kai kurios epilepsija serganciyjy gyve-
nimo kokybés sritys yra tiriamos dazniau: nemazai tyrimy yra atlikta vertinant epilepsijos
jtaka socialiniams santykiams (Elliott, Moore, Lu, 2008; Alajbegovic¢ ir kt., 2014; Elliott ir
kt., 2012), kiek maziau tyrinéta $ios grupés uzimtumo sritis (Baillie, 2011; Korchounov ir
kt., 2012; Brusturean-Bota ir kt., 2013), ta¢iau itin mazai Zinoma apie epilepsija serganciy
asmeny politinj, kultirinj ir socialinj dalyvavima. Moksliniy tyrimy epilepsija serganciy
asmeny dalyvavimo tema traksta tiek Lietuvoje, tiek ir uzsienyje, nors dalyvavimas (po-
litinis, socialinis, kultarinis) yra viena pagrindiniy asmens integracijos prielaidy. Politinis
dalyvavimas, pasak K. Armingeon (2007) yra pagrindiné demokratinés tvarkos salyga,
o socialinis dalyvavimas yra svarbus socialinio kapitalo formavimuisi (Wollebaek, Selle,
2002). Politinio, socialinio ir kultiirinio dalyvavimo svarba nejgaliems asmenims pabreé-
ziama Europos Tarybos veiksmy plane skatinti zmoniy, turinc¢iy negalia, teises ir visapusj
dalyvavima visuomenéje (Rec(2006)5).

Menkas epilepsija serganciy asmeny politinio, socialinio ir kultarinio dalyvavimo bei
jo veiksniy iStyrimas palaiko Ziniy apie epilepsija serganciuosius spragas ir i§ dalies ribo-
ja pagalbos $iems asmenims galimybes. Epilepsija serganc¢iy asmeny dalyvavimo sriciai
esant mazai istirtai, didziausiu Ziniy $ia tema Saltiniu tampa létinémis ligomis serganciy
ir nejgaliy asmeny tyrimai. UZzsienio mokslinéje literatiroje pabréziamas prastesnis lé-
tinémis ligomis serganciy ar nejgaliy asmeny dalyvavimas lyginant su likusia gyventojy
dalimi: nurodomas vangus dalyvavimas politinése veiklose (rinkimuose) (Schur, 2011,
2013, Mattila ir kt., 2013, 2014) ar kultarinése veiklose (Hirshberg, 2012). Kai kuriuo-
se tyrimuose analizuojami dalyvavimo veiksniai, tac¢iau tokiy tyrimy néra labai daug.
Pavyzdziui, S.E. Gollust, W.M. Rahn (2015) pabrézia rasés ir i$silavinimo lygio poveikj
létinémis ligomis serganciyjy politiniam dalyvavimui, L. Shur (2002) akcentuoja amziaus
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sasajas su dalyvavimu rinkimuose, M. Hirshberg (2012) nurodo létinémis ligomis ser-
ganciyjy amziaus sasajas su dalyvavimu kultarinése veiklose. E. Callander, D. J. Schofield
(2013) ir M. Hirshberg (2012) pastebéjo, kad su serganciyjy kultariniu bei socialiniu
dalyvavimu siejasi uzimtumas. L. Schur (2002) teigia psichologiniy veiksniy, stigmos ir
diskriminacijos poveikj nejgaliyjy dalyvavimui rinkimuose. Nepaisant keleto minéty ty-
rimy, informacijos apie létinémis ligomis serganciy asmeny (o ypac serganciy epilepsija)
dalyvavima triksta.

Sio straipsnio tyrimo objektas - epilepsija serganéiy suaugusiy asmeny dalyvavimas
politinése, socialinése ir kultarinése veiklose. Tikslas — atskleisti epilepsija serganciy as-
meny politinio, socialinio ir kultiirinio dalyvavimo ypatumus ir veiksnius. Siuo aspektu
epilepsija serganc¢iy asmeny grupé Lietuvoje dar nebuvo analizuota. Labiausiai tikétinos
$ios temos apleistumo priezastys — vangus sociology doméjimasis $ios asmeny grupés
problemonmis ir, svarbiausia, duomeny trikumas, kadangi valstybinés, Zinybinés statisti-
kos apie epilepsija serganciy asmeny dalyvavimg néra.

1. Tyrimo metodika ir organizavimas

Sis straipsnis yra pagristas 2014 m. vasario — lapkri¢io mén. atlikto epilepsija ser-
ganciy suaugusiy asmeny tyrimo duomenimis. Tyrimas atliktas gydymo jstaigose (V]
Vilniaus universiteto ligoninés Santarikiy kliniky Neurologijos centre, V§] Marijam-
polés ligoninéje ir konsultacijy poliklinikoje, V3] Vilkaviskio ligoninéje ir konsultacijy
poliklinikoje), taip pat apklausiant epilepsija sergancius asmenis ne gydymo jstaigose.
Naudojant netikimybine tiksling atranka, papildant jg ,sniego gniaztés atranka, ap-
klausta 220 epilepsija serganciy suaugusiy asmeny (18 m. amziaus ir vyresniy; amziaus
vidurkis — 40,18 + 13,5 m.).

Straipsnyje nagrinéjamas asmeny dalyvavimas politinése, kultarinése ir socialinése
veiklose. Politinis dalyvavimas tapatinamas su dalyvavimu rinkimuose ir kitose politi-
nése veiklose: vertinamas balsavimas rinkimuose, reto balsavimo ar nebalsavimo rinki-
muose priezastys, dalyvavimas kitose politinése veiklose (mitinge, pikete ir pan.). Da-
lyvavimas socialinése veiklose apima asmeny jsitraukimg j visuomeniniy organizacijy
veikla: vertinama tiriamyjy narysté religinése ir baznytinése organizacijose, sporto ar
aktyvaus poilsio organizacijose, meno, muzikos ar §vietimo organizacijose, profsajun-
gose, politinése partijose, aplinkos i§saugojimo organizacijose, profesinése asociacijo-
se, humanitarinése ir labdaringose organizacijose, vartotojy asociacijose, savitarpio pa-
galbos grupése. Tiriamos nejsitraukimo j visuomenines organizacijas priezastys. Kul-
tarinis dalyvavimas sietinas su kultariniy renginiy ir viety lankymu per pastaruosius
12 mén.: vertinamas lankymasis balete, Sokiy spektaklyje, teatre, kino teatre, koncerte,
vie$ojoje bibliotekoje, muziejuje ar galerijoje, istorinio paminklo, istorinés vietos lan-
kymas, kultairinés programos per televizijg (ar radija) zitréjimas (klausymas), knygos
skaitymas bei minéty veikly neatlikimo (ar nesilankymo) priezastys.

Tyrime vertinami politinio, kultiirinio, socialinio dalyvavimo veiksniai sudaro ke-
turias kategorijas: individualas veiksniai (lytis, amzius, tautybé, $eiminé padétis, vaikai,
issilavinimo lygis), aplinkos veiksniai (gyvenamoji vieta), ligos veiksniai (epilepsijos pra-
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dzia, epilepsijos trukmé, priepuoliy tipas, priepuoliy daznumas, priepuoliy laikas, susiza-
lojimo priepuoliy metu istorija, gretutinés ligos) ir kiti veiksniai (subjektyviai vertinamos
asmeninés pajamos, emociné savijauta, stigma). Straipsnyje pateikiamos tik statistiskai
reik§mingos (pasirinktas 0,05 reik§mingumo lygmuo) dalyvavimo rodikliy sasajos su
minétais veiksniais.

Tyrime taip pat naudojami antriniai statistiniai duomenys. Siekiant palyginti epilep-
sija serganc¢iy asmeny ir Lietuvos gyventojy politinj, socialinj ir kultarinj dalyvavima
remiamasi Lietuvos statistikos departamento duomenimis (apie dalyvavimg rinkimuo-
se), analizuojant socialinj dalyvavima naudojami Pasaulio vertybiy tyrimo tre¢ios bangos
duomenys (Word Values survey 3 Wave (1995-1999)), o kultarinj dalyvavima — Euroba-
rametro 79.2 (2013) duomenys.

Aprasomoji statistika naudota vertinant politinio, socialinio ir kultarinio dalyvavimo
lygj tarp epilepsija serganciy suaugusiy asmeny bei analizuojant dalyvavimo politinése,
socialinése ir kultairinése veiklose sasajas su individualiais, aplinkos, ligos bei kitais veiks-
niais. Duomeny analizei naudoti Chi kvadrato (x?), Kruskalo Voliso, Stjudento t testai,
Spirmano koreliacija. Patikimumo lygmuo p, mazesnis nei 0,05 laikomas patikimu. Poli-
tinio, socialinio ir kultarinio dalyvavimo veiksniams nustatyti naudota dvinaré logistiné
ir tiesiné regresiné analizé.

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. tiriamy-
ju. Tarp epilepsija serganciy asmeny nuolat rinkimuose dalyvaujantys nurodé 48 proc.,
o dazniau balsuoja nei nebalsuoja dar per penktadalis tiriamyjy. Taigi septyniasdesimt
procenty tiriamyjy aktyviai dalyvauja rinkimuose (Prezidento, Seimo), likusioji dalis
respondenty linke dazniau nebalsuoti, nei balsuoti arba rinkimuose visai nedalyvauja
(1 pav.). Tokie tyrimo rezultatai leidzia teigti, kad epilepsija sergantieji yra netgi kiek
aktyvesni rinkimuose nei Lietuvos gyventojai.

Rinkimuose
nedalyvauja

Dazniau

nebalsuoja, nei Z
==

balsuoja; 9,5

Neatsaké; 0,5

Dalyvauja rinkimuose
" (Balsuoja kiekvienuose
rinkimuose arba dazniau
balsuoja, nei nebalsuoja);
71,8

1 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny atsakymy j klausimg
apie dalyvavimg 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 dalyvavima rinkimuose ir kitose politinése veiklose (mitinge, pikete,
demonstracijoje, pasirasant peticija). ISskirtos tokios politinio dalyvavimo rodiklio kate-
gorijos: (1) labai aktyvus politinése veiklose (individai balsuoja kiekvienuose rinkimuose
ar dazniau balsuoja, nei nebalsuoja bei per pastaruosius 12 mén. nurodé dalyvave mitin-
ge, demonstracijoje, pikete, pasira$é peticija; N=25); (2) vidutiniskai aktyvas politinése
veiklose (balsuoja kiekvienuose rinkimuose ar dazniau balsuoja, nei nebalsuoja, taciau
per pastaruosius 12 mén. nedalyvavo mitinge, demonstracijoje, pikete, nepasirasé peti-
cijos; N=133) ir (3) neaktyvis politinése veiklose (nebalsuoja rinkimuose arba dazniau
nebalsuoja, nei balsuoja; j $ig kategorija taip pat papuola balsavime nedalyvaujantys ar
dazniau nedalyvaujantys, nei dalyvaujantys, taciau per praéjusius metus dalyvave mi-
tinge, demonstracijoje, pikete, pasirase peticija asmenys; N=60). Tokiu badu 27,7 proc.
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny patenka i neaktyviy politinése veiklose asmeny
kategorija, labai aktyvis politinése veiklose esti tik 11,5 proc. (N=25) tiriamuyjy. Paste-
bétina, kad dazniausiai neaktyvas politinése veiklose tiriamieji rinkimuose (Prezidento,
Seimo) nedalyvauja dél asmeninio pasirinkimo (45,5 proc.), zenkliai maZzesné dalis — dél
susiklos¢iusiy aplinkybiy, pvz., rinkimy metu buvo ne Lietuvoje, guléjo ligoninéje ar pan.
(14,5 proc.), likusieji nurodé kitas priezastis (nedalyvavimo rinkimuose priezastis jvardi-
jo 92 proc. neaktyviy politinése veiklose tiriamuyjy).

Vertinant tiriamyjy politinio dalyvavimo sgsajas su individualiais, aplinkos, ligos
veiksniais ir materialiniais iStekliais, nustatytos statistiskai reik§mingos epilepsija ser-
gandiy suaugusiy asmeny politinio dalyvavimo sasajos su tiriamyjy amziumi (r=0,141,
p=0,038<0,05, N=218), i$silavinimo lygiu (x* testas, p=0,000), Seimine padétimi ()’ tes-
tas, p=0,002), susizalojimo priepuolio metu istorija (x* p=0,015), Kruskalo Voliso testas
rodo skirtumus tarp politinio dalyvavimo ir stigmos (x*=9,977, p=0,007<0,05), emoci-
nés savijautos (x’=7,471, p=0,024<0,05) ir subjektyviai vertinamy asmeniniy pajamy
(x*=8,589, p=0,014<0,05) skirstiniy.

Apibendrinant gautus tyrimo rezultatus matyti, kad vyresnis amzius sietinas su di-
desniu aktyvumu politinése veiklose (pastebétina, kad mazesnis jauny asmeny politinis
aktyvumas stebimas ir tarp Lietuvos gyventojy (Zr. R. Ziliukaités (2008) tyrimga). Seiminé
padétis taip pat siejosi su politiniu dalyvavimu. Tarp nevedusiy (netekéjusiy) responden-
ty neaktyviy politinése veiklose buvo du kartus daugiau (40,7 proc.) nei tarp su partneriu
gyvenanciy ((ne)susituokusiy) (21,6 proc.) ir tris kartus daugiau nei tarp tiriamuyjy, gy-
venanciy be partnerio (i$siskyrusiy ar kai partneris mires) (15,2 proc.). I§ dalies didesnj
nedalyvaujanciy politinése veiklose nevedusiy asmeny skaiciy galéjo lemti su tiriamyjy
amziumi susije veiksniai (apie 70 proc. asmeny iki trisdeSimties mety amziaus buvo ne-
vede (netekéjusios). Tarp aukstajj issilavinimg turinciy tiriamuyjy taip pat buvo maziau
politiskai neaktyviy asmeny (14,5 proc.) nei tarp tiriamyjy, turin¢iy zemesnj i$silavinima
(36,2 proc.). Aukstajj isilavinima jgijusiy tiriamyjy grupéje beveik keturis kartus dau-
giau buvo politiskai labai aktyviy individy lyginant su Zemesnj i$silavinima turinciais
respondentais (atitinkamai 20,5 proc. ir 5,4 proc.).
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Vertinant politinio dalyvavimo sasajas su ligos veiksniais, statistiskai reikémingos
sasajos nustatytos tarp politinio dalyvavimo ir susizalojimo priepuolio metu istorijos.
Per ketvirtadalj tiriamyjy yra politiskai neaktyvis nepriklausomai nuo to, susizeidé jie
priepuolio metu ar ne, taciau tarp susizalojimo priepuolio metu istorija turin¢iy tiria-
mujy net penktadalis patenka j labai aktyviy politinése veiklose asmeny kategorija (tik
7,3 proc. tiriamuyjy, turinéiy susizalojimo priepuolio metu istorija, buvo labai aktyvis
politinése veiklose).

Kruskalo-Voliso testo rezultatai rodo, kad politinio dalyvavimo ir stigmos, emocinés
savijautos ir subjektyviai vertinamy asmeniniy pajamy vidutiniai rangai labiausiai sky-
rési tarp neaktyviy ir labai politiSkai aktyviy tiriamuyjy. Ryskiausia stigma, prasciausia
emocine savijauta pasizyméjo neaktyvus politinése veiklose tiriamieji. Vidurkiy palygi-
nimas atskleidé, kad politiskai neaktyviy epilepsija serganciy asmeny subjektyviai verti-
namos asmeninés pajamos yra zemesnés nei labai politi$kai aktyviy tiriamuyjy (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 i§samesnés politinio neaktyvumo veiksniy analizés, skaic¢iuota dvinaré lo-
gistiné regresija (j modelj jtraukti visi statistiSkai reik§mingas sasajas su politiniu daly-
vavimu turéje kintamieji, taikyta atgalinés atrankos Backward LR metodas). Galutinis
regresinis modelis klasifikavo tik 40 proc. neaktyviy politinése veiklose tiriamuyjy ir 84,7
proc. aktyviy politinése veiklose tiriamujy (kitos regresinio modelio charakteristikos:
x*=20,143, p=0,000<0,05, Nagelkerkés determinacijos koeficientas R?=0,150, Hosme-
rio-Lemensou x*=0,757, p=0,944>0,05). Dél mazo politiskai neaktyviy tiriamuyjy teisingo
klasifikavimo procento ir nedidelés R? reik§meés, tolesnio modelio nagrinéjimo atsisakyta.

Socialinis dalyvavimas. Didzioji dalis tiriamyjy nebuvo nei vienos visuomeninés or-
ganizacijos nariais. Daugiausia respondenty buvo religiniy ir baznytiniy organizacijy,
sporto ir aktyviojo poilsio bei meno, muzikos ar §vietimo organizacijy nariai, taciau pri-
klausanciy $ioms organizacijoms procentas nedidelis, be to, dazniau dalyvaujama pasy-
viai.

Lietuvos gyventojy ir tiriamyjy narystés visuomeninése organizacijose skirtumai ma-
tyti 2 pav. Remiantis Pasaulio vertybiy tyrimo duomenimis (Pasaulio vertybiy tyrimas
Lietuvoje atliktas 1997 m. su trec¢igja Pasaulio vertybiy tyrimo banga (1995-1999) matyti,
kad tiriamyjy neaktyvumas visuomeninése organizacijose yra labai panasus j Lietuvos
gyventojy. Lietuvos gyventojai kaip ir tiriamieji nelinke buti visuomeniniy organizacijy
nariais. Stebimi ir keli skirtumai: epilepsija sergantys asmenys reciau yra profsajungy
nariai, ta¢iau tai galima paaiskinti mazesniu uzimty asmeny skai¢iumi tarp epilepsija
serganciy suaugusiyjy lyginant su Lietuvos gyventojais (Krutuliené, 2015). Didesni skir-
tumai taip pat stebimi lyginant epilepsija serganciy tiriamujy ir Lietuvos gyventojy re-
liginiy ir baznytiniy organizacijy, sporto ir aktyvaus poilsio, o taip pat meno, muzikos,
$vietimo organizacijy naryste, kur epilepsija sergantys re¢iau nurodé esantys nariais nei
Lietuvos gyventojai.
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Saltinis: Word Values Survey Wave 3:1995-1999. Prieiga per internetg:
http://www.worldvaluessurvey.org/WVSOnline.jsp

2 pav. Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny ir Lietuvos gyventojy narysté
visuomeninése organizacijose, proc.

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

Mazas tiriamyjy priklausymas visuomeninéms organizacijoms sietinas su paciy as-
meny pasirinkimu. 60 proc. (N=71) asmeny, nesanciy nei vienos visuomeninés orga-
nizacijos nariu, nurodé, kad nenori juo bati, apie desimtadalis nurodé, kad noréty bati
kokios nors visuomeninés organizacijos nariu, bet niekas nepakvieté juo tapti (N=16),
nedidelé dalis (N=10) respondenty nezinojo jokiy visuomeniniy organizacijy, dalis jvar-
dijo kitas priezastis (N=21).

Socialinio dalyvavimo veiksniams vertinti i$skirtos dvi socialinio dalyvavimo katego-
rijos: (1) néra nei vienos visuomeninés organizacijos narys, (2) yra bent vienos visuome-
ninés organizacijos narys (pasyvus ar aktyvus). StatistiSkai reik§mingi socialinio dalyva-
vimo skirtumai rasti tarp skirtingo amziaus (t=2,171, p=0,031<0,05), i$silavinimo lygio
(x? testas, p=0,006), gretutinémis ligomis serganciy ir neserganciy tirlamuyjy grupiy (x
testas, p=0,021). Stjudento t testo rezultatai taip pat rodo emocinés savijautos skirtumus
tarp dalyvaujanciy ir nedalyvaujanciy socialinése veiklose tiriamyjy (t=-2,168, p=0,033).

Respondentai, esantys bent vienos visuomeninés organizacijos nariais, buvo viduti-
niskai jaunesni (M=38, SD=12,8, N=99), palyginti su visuomeninéms organizacijoms ne-
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priklausandiais tiriamaisiais (M=41,9, SD=13,7, N=121). Tikétina, kad jaunesni asmenys
turi maziau jsipareigojimy, pavyzdziui, jaunesni asmenys reciau yra sukire Seima, neturi
vaiky ir turi daugiau laisvo laiko jsitraukti j jvairiy organizacijy veikla nei vyresniojo
amziaus asmenys. Jauni asmenys (iki 30 m.) dazniau nei vyresni tiriamieji buvo sporto ir
aktyviojo poilsio organizacijy, meno, muzikos ir §vietimo organizacijy, aplinkos i§saugo-
jimo organizacijy, humanitariniy ir labdaringy organizacijy nariais. Zemesnj nei aukstaji
issilavinimg jgije tiriamieji dazniau nepriklausé jokiai visuomeninei organizacijai (tokiy
buvo 62,6 proc.), tuo tarpu kas antras aukstajj i§silavinimg turintis respondentas buvo
visuomeninése organizacijos nariu (56,2 proc.).

Tik epilepsija sergantys tiriamieji buvo kiek aktyvesni socialinése veiklose. Nesan-
tys nei vienos visuomeninés organizacijos nariais nurodé kiek beveik pusé tik epilepsija
serganciy asmeny (N=59), tuo tarpu tarp serganciy bent viena gretutine létine liga tokiy
buvo beveik du trecdaliai (N=62). Taip pat nustatyta, kad nesan¢iy nei vienos visuomeni-
nés organizacijos nariais tiriamuyjy emociné savijauta buvo prastesné (M=3,21, SD=0,98,
N=59), palyginti su priklausanciais bent vienai visuomeninei organizacijai (M=3,61,
SD=0,79, N=40).

Dvinaré logistiné regresiné analizé (regresinio modelio charakteristikos ir rezulta-
tai pateikiami 1 lenteléje) leido nustatyti veiksnius, kurie gerai charakterizuoja tiriamuyjy
socialinj nedalyvavimg. Vienas i§ lemiama vaidmenj tiriamyjy nedalyvavimui visuome-
ninése organizacijose turinciy veiksniy - gretutinés ligos. Gretutiniy ligy buvimas tiki-
mybiy santykj padidino 1,620 karto. Tuo tarpu jgytas aukstasis i$silavinimas tikimybiy
santykj sumazina 0,921 karto ir tampa maziau tikétina, kad asmuo bus neaktyvus socia-
linése veiklose.

1 lentelé. Neaktyvumo socialinése veiklose veiksniy regresinés analizés modelio
charakteristikos ir rezultatai

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

Kintamieji, jtraukti j pirminj regresinés analizés modelj:

Issilavinimo lygis: 0 - Zemesnis nei aukstasis, 1 - aukstasis;

AmZius: kiekybinis kintamasis;

Gretutiniy ligy buvimas: 0 - tik epilepsija, 1 - epilepsija ir bent viena gretutiné liga;
Priepuoliy tipas: 1 - generalizuoti (toniniai-kloniniai, absensas), 2 - kompleksiniai Zidininiai,
3 - kompleksiniai zidininiai iSplintantys j bilateralinius traukulius, 4 - paprasti zidininiai;
Emociné savijauta (kiekybinis).

Modelio charakteristikos X p<0,05 R* H-L " p>0,05
Pirminis modelis 33,408 0,000 0,249 4,276 0,831
Galutinis modelis 32,018 0,000 0,239 3,391 0,907

* Nagelkerkés determinacijos koeficientas; ** Hosmerio-LemenSou x’
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Galutinis modelis teisingai klasifikuoja 70,9 proc. imties respondenty:
78,2 proc. nesanciy visuomeniniy organizacijy nariais,
59,4 proc. esanciy visuomeniniy organizacijy nariais.
Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny socialinio nedalyvavimo veiksniai:
B |S.E | Wald df Sig. | Exp(B) | 95 proc. PI***
Isilavinimas (aukstasis) -0,921 10,358 6,631 1 0,010 | 0,398 | 0,197-0,802
Gretutinés létinés ligos 1,620 (0,388 17,443 1 0,000 | 5,051 |2,362-10,800
PT***: paprasti (Zidininiai) 4,966 3 0,174
PT: generalizuoti (toniniai-klo- | 0,216 0,553| 0,152 I 0,696 | 1,241 | 0,420-3,664
niniai, absensas)
PT: kompleksiniai zidininiai 0,715 10,585 1,492 1 0,222 | 2,044 | 0,649-6,438
PT: kompleksiniai zidininiai 1,021 10,539 3,591 1 0,058 | 2,776 | 0,966-7,978
isplintantys j bilateralinius
traukulius
Konstanta -1,94410,702) 7,678 1 0,006 | 0,143
*** 95 proc. pasikliautinis intervalas, *** Priepuoliy tipas
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* LT gyv. - Lietuvos gyventojai, N=1027; ** ESSA - Epilepsija sergantys suauge asmenys, N=220

(i$skyrus ESSA knyga, kur N=219)

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

3 pav. Epilepsija serganciy asmeny ir Lietuvos gyventojy dalyvavimas
kultarinése veiklose per praéjusius 12 mén.

Fig. 3. Percentage of adults with epilepsy and Lithuanian population

involved in cultural activities in the last 12 months
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Kultirinis dalyvavimas. Kaip matyti 3 pav. didelé dalis tiriamuyjy yra neaktyvas
kultarinése veiklose: daugiau nei pusé tiriamuyjy per praéjusius 12 mén. nebuvo pazia-
réti baleto, Sokio spektaklio ar operos (N=179), nesilanké kino teatre (N=136), teatre
(N=154) ar koncerte (N=117). Du tre¢daliai jy nesilanké vieSojoje bibliotekoje (N=147).
Analogiskas klausimas apie dalyvavima kulttrinése veiklose naudojamas Eurobarometro
tyrimo klausimyne (European Commission, Brussels: Eurobarameter 79.2 (2013), 2014).
Stebimos bendros kulttirinio dalyvavimo tendencijos Lietuvos gyventojy ir tiriamuyjy
grupése — mazas dalyvavimas kultarinése veiklose budingas tiek epilepsija sergantiems
suaugusiems, tiek ir visiems Lietuvos gyventojams.

Pastebimai daZniau tiriamieji nedalyvavo finansiniy i$laidy reikalaujanciose kultari-
nése veiklose. Apie trisde$imciai procenty tiriamyjy, kurie per praéjusius metus nesilan-
keé kino teatre, teatre ar koncerte, $ios veiklos buvo per brangios. Vis tik pazymétina, kad
nedalyvavimo kultarinése veiklose priezastys yra labai jvairios - be finansiniy priezas¢iy
ar noro stokos (antra dazniausiai pasirinkta priezastis), dalis asmeny nurodé turéje ri-
bota $iy veikly pasirinkimg jy gyvenamojoje vietovéje (apie 14-15 proc.), dalis tiriamy-
juy nurodé kitas priezastis (jvarding priezastis mini prastg sveikatg). Vis tik pazymeétina,
kad kultarinés veiklos, kuriose dalyvauti reikalinga nedidelé pinigy suma arba mokéti uz
dalyvavima $ioje veikloje visai nereikia (pavyzdziui, lankymasis viesojoje bibliotekoje,
istorinéje vietoje, muziejuje ir pan.), tiriamyjy dazniausiai nedomino.

Kultarinio dalyvavimo veiksniy analizéje naudojamas suminis tiriamyjy dalyvavimo
kultarinése veiklose balas (,,0“ — kai asmuo per praéjusius metus nedalyvavo nei vienoje
kultarinéje veikloje, ir pridedama po vieng balg, jei asmuo nurodé bent kartg dalyvaves
jvardintoje kulttrinéje veikloje: buvo pazitréti baleto, Sokio spektaklio ar operos ir t. t.
Maksimali galima baly suma - 7). Respondenty kultarinis dalyvavimas statistiskai reiks-
mingai skyrési tarp turimo i$silavinimo lygio (t= 7,068, p= 0,000), vaiky skai¢iaus (t= 2,497,
p=0,013), gyvenamosios vietos (t= 2,958, p= 0,003), gretutinémis ligomis serganciy ir ne-
serganciy tiriamuyjy (t= 3,023, p=0,003). Su tiriamyjy kultariniu dalyvavimu koreliavo am-
Zius (r=-0,310, p=0,000, N=220), epilepsijos pradzia (r=-0,186, p=0,008, N=200), stigmos
lygis (r=-0,356, p=0,000, N=220), emociné savijauta (r=0,475, p=0,000, N=220), taip pat
subjektyviai vertinamos asmeninés pajamos (r=0,360, p=0,000, N=187).

Pastebétina, kad jaunesnio amziaus asmenys dazniau dalyvavo kultarinése veiklose.
Kultarinése veiklose taip pat dazniau dalyvavo aukstajj i$silavinimg turintys responden-
tai (M= 3,63, SD= 1,88, N= 89) palyginti su Zemesnj i§silavinimg turinc¢iais asmenimis
(M= 1,87, SD= 1,76, N= 131). Dazniau kultarinése veiklose dalyvavo ir neturintys vaiky
tiriamieji (M= 2,93, SD= 2,15, N= 105) lyginant su vaiky turinciais (M= 2,26, SD= 1,82,
N= 115) bei miestuose gyvenantys (M= 2,88, SD= 2,09, N= 135) lyginant su kaime gyve-
nandiais tiriamaisiais (M= 2,11, SD= 1,75, N= 85).

Tik epilepsija sergantys tiriamieji taipogi dazniau dalyvavo kultdarinése veiklo-
se (M=2,92, SD=2,02, N=128), palyginti su serganciais gretutinémis ligomis (M=2,11,
SD=1,89, N=92). Nustatyta, kad kuo jaunesniame amziuje asmuo susirgo epilepsija, tuo
dazniau jis dalyvavo ir kultarinése veiklose. Tyrimo rezultatai taip pat rodo, kad kuo
didesnj kultairinio dalyvavimo balg turéjo tiriamasis, tuo jo emociné savijauta buvo ge-
resné. Kultarinis dalyvavimas taip pat siejosi su tiriamuyjy subjektyviai vertinamomis
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asmeninémis pajamomis: didesnes subjektyviai vertinamas asmenines pajamas nurode
respondentai taip pat dazniau dalyvavo kultarinése veiklose.

Tiesinés regresinés analizés rezultatai (galutinio regresijos modelio charakteristi-
kos: R?=0,444, p=0,000<0,001) rodo, kad jtaka epilepsija serganciy suaugusiy asmeny
kultariniam dalyvavimui turi emociné savijauta, i$silavinimas, amzius ir subjektyviai
vertinamos asmeninés pajamos. Kuo geresné tiriamyjy emociné savijauta, aukstesnis is-
silavinimas, aukstesnés subjektyviai vertinamos asmeninés pajamos, tuo jy dalyvavimo
kultarinése veiklose lygis aukstesnis, tac¢iau vyresnis amzius lemia mazesnj dalyvavimo
kultarinése veiklose lygj. Galutiné tiesinés regresijos modelio iraiska:

Kultarinis dalyvavimas = 1,004+0,703 emociné savijauta + 1,158 issilavinimas —
0,037 amzius + 0,000 subjektyviai vertinamos asmeninés pajamos.

3. Politinio, socialinio, kultarinio dalyvavimo rezultaty aptarimas

A. Sen (2000:148) pastebi, kad politinis ir socialinis dalyvavimas vaidina esminj vai-
dmenj Zmoniy gyvenime. Dalyvavimas, ypac¢ politinése veiklose, svarbus kaip asmens
socialinis jsipareigojimas (Crocker, 2008:207), kai asmenys suvokia savo politinj pajé-
gumg, visuomené ir valstybé gauna vertingos informacijos apie tam tikry visuomenés
grupiy vertybes, poreikius ar interesus ir $ios informacijos pagalba gali daryti pagristus
politinius sprendimus (Schneider ir Volkert, 2005:260).

Pastebétina, kad $io tyrimo rezultatai skiriasi nuo kity tyréjy (Schur, 2002, 2011,
2013) pastebéjimy apie mazesnj létinémis ligomis serganciy ar nejgaliy asmeny dalyva-
vima politinése veiklose. Epilepsija serganciy suaugusiyjy dalyvavimas rinkimuose néra
mazesnis nei kity Lietuvos gyventojy. I dalies tokius tyrimo rezultatus gali paaiskinti
epilepsija serganciy asmeny nedalyvavimo politinése veiklose veiksniai, kuriy pagrindi-
né yra asmeny apolitiSkumas, o ne létiné liga. Tokie rezultatai rodo, kad epilepsija néra
svarbiausias asmens politinj dalyvavima lemiantis veiksnys. Kad nereikéty sureik§minti
ligos veiksniy poveikio politiniam dalyvavimui, patvirtina ir politinio dalyvavimo sasajos
su individualiais veiksniais (amziumi, i$silavinimo lygiu, $eimine padétimi). Be to, tyri-
mo rezultatai gerai dera su L. Schur (2002) pastebéjimais apie stigmos poveikj politiniam
nejgaliy asmeny dalyvavimui — muasy tyrime nustatytos ne tik stigmos, bet ir emocinés
asmeny savijautos sasajos su epilepsija serganciy asmeny politiniu dalyvavimu. Taigi,
epilepsija serganciy suaugusiy asmeny politiniam dalyvavimui svarbas yra individualas
veiksniai bei stigma ir emociné savijauta.

Pasak E.F. Eife (2008), skirtingy individy grupiy aktyvumas politinése veiklose gali
skirtis, taciau socialinis dalyvavimas yra svarbus daugeliui asmeny grupiy. Dalyvavimas
tam tikrose socialinése strukturose svarbus i$ple¢iant asmens laisve ir veiksnumag ir sie-
jamas su kolektyviniais pajégumais (angl. colective capabilities; kuriuos, pasak S. Ibrahim
(2006:398), gali jgyti tik individai, tape kolektyvo nariais). Pasak D. R. Putnam (1993: 173-
174), narysté organizacijose skatina asmenis laikytis normy, palengvina komunikacijg ir
informacijos dalinimasi, skatina dalyviy pasitikéjima vienas kitu ir bendradarbiavima,
taip pat, pasak T. Nieminen (2013), suteikia asmenims priklausymo jausma. S. Ibrahim
(2006) nurodo, kad dalyvavimas kolektyviame veiksme, pvz., savipagalbos grupése, gali
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padéti i$plésti asmeny ekonomine laisve (asmenys gali kolektyviai investuoti j savo fi-
nansinj, zmogiskajj ir socialinj kapitalg), politine laisve (suteikiama galimybé asmenims
iSreiksti savo poreikius ir uztikrinti politinio dalyvavimo galimybe), bei socialine laisve,
pvz., i$pleciamos galimybés padéti vieni kitiems. Dalyvavimas socialinése struktarose,
asmenims suteikia tam tikras neformalias socialines teises, kurios leidzia individui pri-
eiti prie jo socialinio tinklo istekliy (Bertin, Sirven, 2006). Visuomeninés organizacijos
atlieka dalj funkcijy, kuriy nesugeba atlikti valstybé ar rinka: teikia pasialymus dél ben-
druomenés problemy sprendimo, tiesia socialinius tinklus, kurie yra pagrindas socialinei
organizacijai, sukuria salygas bendradarbiavimui ir socialiniam kapitalui (Norris, 2001).
Neziarint j mokslinéje literatiiroje pabréziamg dalyvavimo visuomeninése organizacijose
svarbg asmens galimybiy i$plétimui, didzioji dalis epilepsija sergan¢iy asmeny néra jo-
kios visuomeninés organizacijos nariais. E. Callander, D. J. Schofield (2013) mano, kad
buvimas socialinio tinklo dalimi, tikétina, gali padidinti létinémis ligomis serganciy as-
meny $ansus dalyvauti darbo rinkoje (ta¢iau buvimas uzimtu taip pat sudaro asmenims
galimybes megzti socialinius kontaktus ir plésti socialinj tinklg).

Siuo tyrimu nustatyta, kad epilepsija serganéiy asmeny ir Lietuvos gyventojy socia-
linio dalyvavimo rodikliai yra gana panasis, tai tik i§ dalies dera su T. Nieminen (2013)
pastebéjimu, kad vienos ar keliy létiniy ligy buvimas neveikia asmeny dalyvavimo. Jver-
tinus gretutiniy ligy buvimo poveikj epilepsija sergan¢iy asmeny socialiniam dalyvavi-
mui paaiskéjo, kad gretutiniy ligy buvimas yra vienas i§ socialinj nedalyvavimg lemian-
¢iy veiksniy. Taigi, kad nors epilepsija sergantys asmenys kaip ir Lietuvos gyventojai
néra linke baiti visuomeniniy organizacijy nariais, tac¢iau gretutiniy ligy buvimas epi-
lepsija serganciy asmeny socialinj dalyvavima dar labiau apsunkina. Tyrimu nustatyta,
kad aukstasis iSsilavinimo lygis socialinio nedalyvavimo tikimybe mazina, taciau patys
epilepsija sergantys suaugusieji viena svarbiausiy nedalyvavimo visuomeninése veiklo-
se priezas¢iy jvardija asmeninj pasirinkimg. Turint omenyje, kad narysté organizacijose
iSple¢ia asmeny laisve ir veiksnuma, o dél to geréja ir asmens gyvenimo kokybé, nerima
kelia tai, kad batent tie epilepsija sergantys asmenys, kuriems labiausiai reikia pagalbos,
pvz., zemg isilavinimg turintys asmenys, be epilepsijos dar ir gretutinémis ligomis ser-
gantys asmenys, néra visuomeniniy organizacijy nariai ir negali naudotis narystés orga-
nizacijose privalumais (nariui suteikiamomis teisémis, galimybe prieiti prie organizacijos
istekliy, uzmegzti socialinius rysius: susipazinti su tokiais kaip jie ar su kitais asmenimis,
gauti pagalba, kai reikia, dalintis idéjomis, buti atstovaujamais ir pan.).

Epilepsija sergantys suaugusieji neaktyvis ne tik socialinése veiklose - kultari-
nése veiklose Sie asmenys taip pat dalyvauja pasyviai. Tyrimo rezultatai gerai dera su
M. Hirshberg (2012) pastebéjimais, kad létinémis ligomis sergantys asmenys tiek pat
aktyvas kultarinése veiklose, kiek ir sveiki asmenys. M. Hirshberg (2012) ir $io tyrimo
rezultatai apeliuoja j tai, kad létiné liga néra pagrindinis asmeny jsitraukimo i kultarines
veiklas veiksnys. A. V. Wilkinson (2007) taip pat pastebéjo, kad vienais i§ kultarinj akty-
vyma prognozuojanciy veiksniy buvo amzius ir pajamos. Tokius tyrimo rezultatus taip
pat patvirtino musy tyrimas. Tikimybe epilepsija sergantiems asmenims dalyvauti kulta-
rinése veiklose prognozavo geresné emociné savijauta, aukstesnis i$silavinimas, jaunes-
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nis amzius, subjektyviai vertinamos asmeninés pajamos, taciau ligos veiksniai neturéjo
jtakos epilepsija serganciyjy kultariniam dalyvavimui.

Apibendrinant epilepsija serganciy suaugusiy asmeny politinio, socialinio ir kul-
tarinio dalyvavimo rezultatus galima teigti, kad létiné liga, $iuo atveju epilepsija ir jos
charakteristikos, néra svarbiausias pasyvaus asmeny dalyvavimo veiksnys. Nors poli-
tinj, socialinj ir kultarinj dalyvavima lemia kiek skirtingi veiksniai, tac¢iau matyti, kad
svarbiausiais veiksniais tampa individualas veiksniai, ypa¢ amzius, i$silavinimas, taciau
nemaziau svarby vaidmenj atlieka stigma ir emociné asmeny savijauta. Gretutiniy ligy
buvimas (ligos veiksniai) lemiamg vaidmenj vaidino tik asmeny socialinéms veikloms.

ISvados

Epilepsija serganciy suaugusiy asmeny tyrimo rezultaty analizé leidZia teigti, kad epi-
lepsija serganciy suaugusiy asmeny dalyvavimo rodikliai yra zemi. Epilepsija sergantys
asmenys vangiai dalyvauja kultirinése ir socialinése veiklose, ir nors politinis epilepsija
serganciy suaugusiy asmeny dalyvavimas yra kiek aukstesnis, labai aktyvas politinése
veiklose yra tik desimtadalis epilepsija serganciyjy.

Vertinant subjektyvias mazo epilepsija serganciy suaugusiy asmeny politinio, soci-
alinio ar kultarinio dalyvavimo priezastis i§skirtinas asmens pasirinkimas. Beveik kas
antras politiskai neaktyvus epilepsija sergantis suauges asmuo yra apolitiskas, daugiau
nei pusés asmeny nejsitraukimo j visuomeniniy organizacijy veikla priezastis taip pat
buvo noro priklausyti kokiai nors visuomeninei organizacijai stoka.

Ligos veiksniai néra lemiantys epilepsija serganciy suaugusiy asmeny dalyvavima.
Tik gretutiniy ligy buvimas veiké epilepsija serganciyjy socialinj dalyvavima, taciau nei
dalyvavimui kultarinése, nei politinése veiklose ligos charakteristikos lemiamo vaidmens
nevaidino. Individualas veiksniai buvo vieni pagrindiniy pasyvy epilepsija serganciy da-
lyvavima nulémusiy veiksniy (svarbus vaidmuo tenka amziui ir i$silavinimui). Be indivi-
dualiy veiksniy, epilepsija serganciyjy dalyvavima reik§mingai veikia epilepsijos stigma
bei emociné bukleé.
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FACTORS OF POLITICAL, CULTURAL AND SOCIAL
PARTICIPATION OF ADULT PEOPLE WITH EPILEPSY

Dr. Sandra Krutuliene
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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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