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Anotacija

Funkcionalizmo ir simbolinés sgveikos teorijos kaip klasikinés sociologinés paradigmos
padéjo pagrindus sveikatos sociologijos studijoms. Sio straipsnio tikslas - atskleisti epilepsi-
jos kaip létinés ligos apibréztis klasikinése sociologinése perspektyvose. Tikslo atskleidimui
naudojama moksliniy Saltiniy analize.

Klasikinés sociologinés paradigmos sveikatg interpretuoja kaip pusiausvyrg, o ligg -
kaip tos pusiausvyros pazeidimg. Tyréjy démesio centre yra serganciojo pakites socialinis
vaidmuo, asmens ir visuomenés reakcija j naujgjj vaidmeny, jo pri(si)skyrimas, atmetimas
ar priémimas, stigmatizavimas ligos, létinés ligos ar negalios atvejais. Sociology pasirinktas
biidas ligos patirciai suprasti traktuotinas kaip jvairiapusiskas bandymas atskleisti ligai
priskiriamas interpretacijas ir jy jtakg socialiniam serganciyjy gyvenimui. Bendrame svei-
katos ir ligos kontekste létiniy ligy analizé isskiriama kaip specifinis tyrimo objektas.

Epilepsija, kaip viena i$ létiniy ligy, klasikiniy sociologiniy perspektyvy kontekste ap-
tariama per jos jtakg socialiniy vaidmeny pokyciams, visuomenés vaidmenj epilepsija ser-
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ganciojo identiteto formavimuisi, etikeCiy priskyrimg ir stigmatizavimgq. Svarbiausi klau-
simai epilepsija sergantiems Zmonéms kyla socialiniame gyvenime: kaip valdyti priepuo-
lius; kaip priepuoliai gali paveikti jy gebéjimg susirasti darbg ir jj islaikyti, ar kaip jiems
biti sekmingais Svietimo sistemoje. Jie nori Zinoti, kg priepuoliai gali reiksti jy socialiniam
gyvenimui, santuokai, Seimai, vaisingumui, savarankiskumui. Straipsnyje analizuojama,
kaip suteikiamos simbolinés prasmés epilepsijai bei kokias socialines pasekmes sukelia i
liga. Tiek sergantis asmuo, tiek visuomené suteikia tokias simbolines prasmes Siai ligai, ku-
rios palaiko ir jtvirtina stigmatizuojantj poZitrj ir elgesj serganciojo atzvilgiu. Tai sustipri-
na neigiamas socialines epilepsijos pasekmes, ribojant esancias ir naujai kuriamas sociali-
nes sqveikas, pilnavertj serganciyjy epilepsija jsitraukimg j visuomene. Sergant epilepsija
stokojama sgmoningo subjektyvaus ligos isgyvenimo patirties dél sunkiai prognozuojamy
ligos simptomy, susijusiy su sgmoningumo apribojimais, ir dél j serganciojo savimoneés
identitetq jimamos ,svetimos* ligos iSgyvenimo patirties destruktyvaus poveikio.

Reiksminiai ZodZiai: sveikata, liga, létiné liga, epilepsijos simbolinés prasmeés, sociali-
nés epilepsijos pasekmeés.

|Jvadas

Sveikata kaip socialiniu reiskiniu sociologijoje domimasi nuo pirmyjy klasiky vei-
kaly. Sveikatos sociologijoje susiduriama su pagrindinémis sagvokomis sveikata, liga, ne-
galia bei jvairiais labiau operacionalizuotais terminais, pvz. létiné liga, fiziné ar psichiné
negalia ir pan. Sveikata yra suvokiama kaip pusiausvyros biisena, o liga, kaip tos pusiaus-
vyros pazeidimas. A. Giddens (2000) teigimu, sociologams jdomus klausimas susijes su
sveikatos ir ligy pobtdzio kaita vélyvosios modernybés laikais, kai vis daugiau Zmoniy
kamuoja nemiga, nerimas, stresai, depresijos, nuovargis, létiniai skausmai. Tradiciné
medicina sunkiai susitvarko batent su modernybés padariniais, todél yra svarbu tirti ligy
patirtis, siekiant suprasti asmeny gyvenimo su liga pasaulj, galimybes jveikti ligos socia-
lines pasekmes.

Ligos terminas gali buti vartojamas dviem budais. Liga (angl. disease) gali buti api-
bréziama kaip biopsichologinis fenomenas, kuris savaime pasireiskia kaip Zmogaus kiino
funkcionavimo pokytis. Kita vertus, liga (angl. illness) yra socialinis fenomenas, kuris lydi
ir supa liga (angl. disease). Ligos (angl. illness) forma nebutinai yra determinuota ligos
(angl. disease). Tai, kas yra liga (angl. illness), jjungia saveika tarp ligos (angl. disease),
sergancio individo ir visuomenés. Nagrinéjant liga (angl. illness) démesys skiriamas su-
bjektyvaus pasaulio prasméms ir patirc¢iai (Conrad 2005). Analizuojant epilepsijos kaip
létinés ligos apibréztj sociologinéje perspektyvoje, savoka liga yra suprantama kaip soci-
alinis fenomenas, kas atitikty angliskajj terming illness.

Bendrame sveikatos ir ligos kontekste létiniy ligy analizé i$skiriama kaip specifinis
tyrimo objektas. S. Nettleton (2006) pazymi, kad létiné liga turi jtakos asmens kasdie-
nos gyvenimui, jo socialiniams santykiams, jo identitetui ir jo savasties jausmui. Liga
primena, kad ,normalus“ proto ir kano funkcionavimas yra svarbus socialinei veiklai
ir saveikai. Jei negalima pasikliauti kiino ,,normaliu® funkcionavimu, tuomet sgveika su
socialiniu pasauliu tampa pavojinga, priklausomybé nuo kity kelia jtampa, keic¢iasi savas-
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ties jausmas, susvyruoja sergancio savigarba, visa tai priestarauja Siuolaikinés visuome-
nés lakesc¢iams, kai visame kame pabréziama nepriklausomybé ir aukstinamas pasitike-
jimas savimi. Atsakomybé ligai néra paprastai apibréZiama biopsichologiniy simptomy
prigimtimi ar individualia motyvacija, bet daugiau yra suformuota ir persunkta asmens
biografijos socialinio, kultarinio ir ideologinio konteksto. Liga yra kartu asmeninis ir
socialinis fenomenas.

Viena i$ létiniy ligy yra epilepsija, kuria pasaulyje serga apie 50 milijony Zmoniuy,
Europoje - 6 milijonai. 15 milijony europieciy per savo gyvenima patiria viena priepuolj.
Kai kuriose $alyse epilepsija neatpazjstama kaip smegeny sutrikimas, ir apie 40 proc.
serganciy zmoniy gali bati negydomi (Global Campaign Against Epilepsy, 2010). Svar-
biausi klausimai epilepsija sergantiems zmonéms kyla socialiniame gyvenime: kaip val-
dyti priepuolius; kaip priepuoliai gali paveikti jy gebéjima susirasti darbag ir jj islaikyti, ar
kaip jiems buti sékmingais $vietimo sistemoje. Jie nori zinoti, kg priepuoliai gali reiksti jy
socialiniam gyvenimui, santuokai, $eimai, vaisingumui, savaranki$kumui. Trecdalis ser-
gandiy epilepsija Zmoniy mano, kad epilepsija paveikia jy gebéjima dirbti, ir darbo, kurj
jie gali dirbti, pobudj. Sergantieji teigia, kad epilepsija pastoviai veikia jy planus ir ateities
siekius, ju jausmus apie save ir socialinj gyvenima (Global Campaign Against Epilepsy,
2010). Sekmingas Zmoniy su epilepsija gydymas reikalauja démesio $ioms socialinéms
problemoms (Fisher, Saul, 2010, Schwarze, Briicker, 2013).

Lietuvoje gyvena 24366 asmenys, sergantys epilepsija. Lyginant su 2010 m., epilepsija
serganc¢iy asmeny skaicius iSaugo 13 proc. (Socialinés integracijos kompleksiniy (speci-
alizuoty) paslaugy, modelio nejgaliesiems, sergantiems epilepsija, jgyvendinimo 2015-
2020 mety veiksmy planas, 2015). Lietuvoje epilepsijos tema yra pakankamai nauja.
»Sovietmeciu epilepsija buvo laikoma psichine liga ir visi tokie ligoniai buvo izoliuo-
jami nuo visuomenés. Tik nepriklausomybés metais ji jvardinta kaip neurologiné
smegeny liga, ir pacientai su $ia diagnoze pradéti siysti pas neurologus. Prie$ kelerius
metus atlikti tyrimai atskleidé, kad daugiau nei pusé i§ tikstancio suaugusiyjy Lietu-
voje nezino, kad epilepsija yra neurologiné liga (Murauskaité, 2012), taip i$laikant ir
jtvirtinant stereotipinj stigmatizuojantj poziurj j serganciuosius epilepsija kaip turin-
¢ius psichiniy ar protiniy sutrikimy asmenis. Lietuvoje suaugusieji epilepsija sergantys
asmenys sunkiai jsitraukia j darbo rinka. Daugelis serganciyjy néra uzimti, dazniausiai
$ie asmenys nedirba dél sveikatos, tac¢iau daugiau nei pusé jy dirbti nenori (Krutuliené ir
kt., 2012). Visuomenéje truksta ziniy ir informacijos apie tai, kg daryti i$tikus epilepsijos
priepuoliui, kaip atpazinti epilepsijos priepuolj ir pan. Ziniy apie epilepsija tritksta ne tik
eiliniams visuomenés nariams, bet ir profesionalams, dirbantiems socialinése bei $vieti-
mo jstaigose, verslo atstovams.

Greta praktinio analizuojamos temos reik§mingumo akivaizdi ir moksliné teoriné
svarba. Epilepsijos kaip létinés ligos sociologiniai tyrimai padéty giliau jzvelgti $io feno-
meno raiska visuomenéje. Lietuvos tyréjai mazai analizuoja epilepsija, randami moks-
liniai tyrimai bendresnémis temomis apie sveikata, psichines ligas, negalig. Minétinos
kelios autorés, kurios analizavo epilepsija specifiSkiau: R. Mamenigkiené (2015), anali-
zuodama epilepsija i§ medicinos perspektyvos, raso ir apie socialinius ligos aspektus, A.
Abramaviciaté (2015) iesko naujy epilepsija serganciujy socialinés jtraukties budy per
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terapijas, P. Sediené (2016) dalinasi patirtimi apie specializuota psichosocialinj epilepsija
serganciy asmeny konsultavima, ta¢iau stokojama konceptualiy straipsniy, pagrindzian-
¢iy epilepsijos reiskinj.

Sio straipsnio tikslas — atskleisti epilepsijos kaip létinés ligos apibréztis klasikinése
sociologinése perspektyvose. Objektas — epilepsijos kaip létinés ligos sampratos. Tikslo
atskleidimui naudojama moksliniy $altiniy analizé.

1. Liga ir sveikata klasikinése sociologijos teorijose

Funkcionalizmo ir simbolinés sgveikos prieigos kaip klasikinés sveikatos sociologijos
perspektyvos padéjo pagrindus sveikatos sociologijos studijoms. Pirmoji teorija anali-
zuoja, kaip liga gali turéti jtakos atitinkamo socialinio, t.y. serganciojo vaidmens priémi-
mui. Antroji, koncentruojasi | tai, kaip sergantis asmuo ir jj supantys interpretuoja liga,
kokig prasme jai suteikia bei kaip $ios interpretacijos ir prasmés veikia individo elgesi.

Remiantis T. Parsons (1997), ,,susirgimas® yra socialiné buklé, susirges individas yra
patalpinamas j vaidmenj, kurj apibrézia socialiai struktaruoti likesciai. Pirma, sergan-
tis asmuo negali buti atsakingas uz savo ligg; antra, sergantis asmuo gali buti atleidZia-
mas nuo ,normaliy“ atsakomybiy; ir trecia, sergantis asmuo turi jsipareigojimus siekti
medicininio gydymo, $iam gydymui paklusti ir juo sekti. Autorius i§skiria biologinj ir
socialinj ligos pagrinda, teigdamas, kad susirgus pasikeicia tiek biologiné, tiek socialiné
buklé. Sergantis asmuo negali tikétis normaliai i§pildyti socialiniy jsipareigojimy ir ne-
gali bati atsakingas uz savo liga. Gydymas grazina serganciam asmeniui sveikatg ir nor-
malias socialines atsakomybes. T. Parsons apibrézta ligonio socialinj vaidmenj tobulino
kiti sociologai, pvz., E. Freidson (1970) aprasé tokius serganciojo vaidmenis kaip saly-
giskai serganciojo, besalygiskai serganciojo, besalygiskai teisétai serganciojo ir neteisétai
serganciojo.

Simbolinés saveikos teorija papildo T. Parsons serganciojo vaidmens koncepcija pa-
bréziant visuomenés vaidmenj sergancio asmens identiteto formavimuisi, jtvirtinant pa-
ties serganciojo pozitrj i jo subjektyvig situacija ir jj supancia aplinka susietai su aplinkos
reakcijomis j liga. Lyginant su funkcionalizmu, simbolinés saveikos perspektyvoje yra
didesnis Zmoniy elgesio kirybingumo ir saves apibrézimo aspekty jtvirtinimas, asmuo
yra matomas kaip gebantis konstruoti socialinj pasaulj jam prasmingu biidu (Annandale
2001, Layder 1998). Asmenys atsidire jvairiose situacijose komunikuoja, masto, inter-
pretuoja, teikia, koreguoja, keicia, renkasi reik§mes, priskiria jas simboliams ir pan. Sim-
bolinés saveikos prieiga sudaro prielaida labiau jsigilinti j serganciojo situacijg, susiejant
individo subjektyvy pozitrj su jj supancios aplinkos reakcijomis ir iSry$kinant prasmes,
kylancias individo ir aplinkos saveikos metu. Individa supanti aplinka ji veikia, kaip ir jis
pats veikia aplinkg. Individai suteikia prasme socialiniams jvykiams, tame tarpe ir ligai
(Annandale 2001).

Simbolinés saveikos kontekste i§skiriama visuomenés reakcijos teorija dar vadinama
etike¢iy priskyrimo teorija. Si teorija yra susijusi su bidy, kuriais yra jgaunamas ir iglai-
komas serganciojo vaidmuo, pagrindimu. Isry$kinama tai, kaip kiti reaguoja i liga kaip
nukrypima, kaip zmonés priima vaidmenis ir prasmes, kuriomis jie keic¢iasi, kai uzima
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tam tikrus vaidmenis. Gauto vaidmens atlikéjo pagrindine savybe laikomas tinkamas
vaidmens atlikimas. Remiantis etike¢iy priskyrimo teorija, kai Zzmonés nukrypsta nuo
elgesio, kurio i§ jy tikimasi, kity reakcija yra atmesti nukrypima nurodant likti asmeniui
jo esamame vaidmenyje. Kartg gavus etikete, ji reik§mingai pakeicia zmogaus identiteta
ir socialinj statusa. Asmenys yra atitraukiami nuo jy senojo identiteto ir jo vieta uzima
naujasis, tai E. Goffman vadina ,,statuso pazeminimo ceremonija“ (Goffman 1961; Pil-
grim, Rogers 1999).

Su etikeciy priskyrimu glaudziai siejasi stigmos sgvoka. E. Goffman (1961) apibrézia
stigma kaip skirtuma tarp ,faktisko socialinio identiteto“ ir ,,aktualaus socialinio identi-
teto, t. y. ty savybiy, kurias individas laiko aktualiomis. Stigma atsiranda, kai yra neatiti-
kimas tarp faktigko ir aktualaus socialinio identiteto. Ligy, kurios yra stigmatizuojamos,
priedangai yra svarbus stigmos valdymas, daznai pareikalaujantis daugiau energijos nei
pati liga (Conrad 2005). A. Germanavicius (2008) pateikia keturias pagrindines stigmos
valdymo strategijas. Pasirinktas slépimas apibréziamas kaip pasirinktinis apie save infor-
macijos, suprantamos kaip diskredituojancios, nuslépimas arba atskleidimas. Terapinis
atskleidimas yra pasirinktinis asmeniskos informacijos apie stigma atskleidimas patiki-
miems ir palaikantiems asmenims, kurio tikslas — persvarstyti diskredituojantj statusa.
Apsauginis atskleidimas apima informacijos apie stigma atskleidima kitiems, tarsi sie-
kiant daryti jtakq galimiems aplinkiniy veiksmams ir/ar supratimui, susijusiam su asme-
nj diskredituojanciu statusu. Normalizavimas taip pat yra apsauginio atskleidimo badas.
Tai strategija, naudojama siekiant paneigti, jog elgesys ar bruoZai neatitinka.

2. Sveikata ir liga epilepsijos kaip létinés ligos atveju

M. Bury (1988) pazymi, kad serganciojo vaidmuo néra taip lengvai paskiriamas lé-
tinés ligos atveju. Serganciojo vaidmens priémimo procesui jtakos turi tai, kaip asmuo
reflektuoja ligos prasme. Pirmiausia, tai gali priklausyti nuo jos simbolinés reik§més, kai
individas rapinasi tuo, kaip jj mato kiti, kokias simbolines prasmes suteikia ligai, antra,
ligos prasmé gali buti vaizduojama socialiniy pasekmiy individui ir jo $eimai vertinimu,
kai sutrikdoma sergancio létine liga asmens kasdieniné veikla (Williams 2000).

Simbolinés prasmés suteikimas epilepsijai. Epilepsija apibréziama kaip grupé smegeny
funkcionavimo sutrikimy, kuriuos vienija tai, kad jie sukelia pasikartojancius ir ,spon-
taniskus“ epilepsijos priepuolius. Priepuoliai yra palydimi nenormaliy, pertekliniy, vis
atsikurianciy elektriniy iSkrovy, vykstanciy smegeny nervinése lastelése (Kramer, 2013).
Mokslinéje literataroje nurodoma, kad yra Zinoma iki septyniasdesimties skirtingy bady,
kaip gali pasireiksti epilepsijos priepuolis. Zmonéms Zodis ,epilepsija“ dazniausiai aso-
cijuojasi su kritimu be samonés, lydimu traukuliy ir puty i$ burnos, ta¢iau neatpazjsta-
mos tos epilepsijos formos, kurios pasireiskia be traukuliy, bei j alpimg panasas samonés
sutrikimai. Epilepsija gali pasireiksti ir keisto elgesio priepuoliais bei neadekvaciu emo-
cijy reiskimu. Tokiais atvejais pastebimi Zmogui visai nebadingi staigtis pykcio, agresy-
vumo priepuoliai, rékimas, juokas ar artimyjy puolimas (Purinia, 2013). U. Schwarz,
K. Briickner (2013) pazymi, kad priepuolio metu $alia klasikiniy simptomuy, tokiy kaip
samoneés praradimas, jsitempimas, trak¢iojimas, prieinama ir prie psichiniy simptomuy:
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nuo baimés arba depresyvumo iki agresyvumo, optiniy arba akustiniy haliucinacijy. Tas
pats galioja ir simptomams, pasireiskiantiems trumpai po priepuolio. Su priepuoliais
susije simptomai gali turéti jtakos tarp priepuoliy kylantiems iSgyvenimams, kurie turi
rimty pasekmiy asmens kasdienybei: priepuoliy baimé, bejégiskumo jausmai, socialinis
atsitraukimas ar net mirties baimé.

Epilepsijos atveju liga ir sveikata saveikauja tarpusavyje, nes dazniausiai priepuolis ir
su juo susije i$gyvenimai kartojasi, keicia savo pavidalus ir produkuoja naujus i$gyveni-
mus. Priepuolis, kuris netikétai gali pasikartoti, trukdo atstatyti sveikatg visaapimancia
prasme, nes netgi sveikuoju laikotarpiu, kai nejuntamas artéjantis priepuolis, kai fiziskai
jauc¢iamasi sveikai, priepuolio rizika apriboja Zzmogaus socialinj gyvenimg ir veikia psi-
chologine bei dvasing Zmogaus gyvenimo dimensijas. Epilepsijos priepuoliy trukmé gali
bati nuo keliy sekundziy iki keliy minuciy, priepuoliai gali kartotis kartg per metus, mé-
nesj, savaite, dieng, keliasdesimt karty per dieng. Gyvenimo su priepuoliais istorija gali
testis ilgus gyvenimo metus nei§gydomos epilepsijos atveju, arba, pritaikius vaistus, prie-
puoliai gali buti sustabdyti ir nesikartoti, nors visuomet ilieka priepuoliy atsinaujinimo
tikimybé. Istikus epilepsijos priepuoliui sveikatos netenkama, taciau po keliy minuciy,
keliy valandy ar dienos sveikata vél atgaunama. Epilepsijos fenomenas ypatingas tuo, kad
zmogus gali bati nejgaliu kelis kartus per metus po keleta minuciy. Socialinéje saveikoje
sveikiesiems visuomenés nariams sunku suvokti, kodél vieng kartg Zmogus atrodo kaip
sveikas ir elgiasi kaip sveikas, o kitg kartg skundziasi, kad blogai jauciasi (Robinson 1990).

Mastas, kuriuo asmuo atsizvelgia j serganciojo vaidmens teises ir privilegijas, anot E.
Freidson (1970), priklauso nuo priskiriamos ligos rimtumo ir jos teisétumo. Jis iskiria
tris teisétumo tipus: pirmasis, tai yra tie atvejai, kai asmeniui jmanoma pasveikti, kai jo
liga gali bati isgydyta, ir, tokiu badu, ligos teisétumas yra salyginis; antrasis, nepagydo-
mos ligos atveju, jéjimas j serganciojo vaidmenj turi buti besglygiskai teisétas, nes asmuo
negali sveikti; ir treciasis, kai liga yra kity stigmatizuojama, asmuo jeina j serganciojo
vaidmenj, gali bati gydomas neteisétai, neatsizvelgiant j serganciojo teises ir privilegijas.
Epilepsijos ligoje $ie teisétumai yra persipyne.

Priesingai nei sergant kitomis létinémis ligomis, sergantis epilepsija Zmogus dél s3-
monés praradimo jvykus dideliam priepuoliui, savo ligg idgyvena ,savo aplinkos vei-
drodyje®. Tokia specifiné situacija, kai trtiksta asmeninio priepuolio iSgyvenimo, daznai
veda j ypatinga elgesj savo ligos atzvilgiu. Sergantis epilepsija ir patiriantis priepuolius
su samonés netekimu Zmogus nesijaucia testinis laike. Jis gyvena su kitokios sgmonés
intarpais. Asmeninés patirties i§gyvenimo stoka gali sukelti menkinantj elgesj apsieinant
su savo liga, arba j savo ligos koncepcija gali buti internalizuojama kity reakcija. Tuo-
met serganciojo savivoka biina stipriai veikiama svetimo suvokimo. Susij¢ asmenys giliai
paveikti, nustebinti ir i$gasdinti jvykusio priepuolio jégos i situacija atsiliepia perdéta
reakcija, todél epilepsijos priepuolis néra tiktai kano krizé, jis tampa socialine situacija
(Hanses, 1996).

Zmonés reaguoja ne j biofizinius simptomy aspektus, bet grei¢iau j ty simptomy
reik§me. Dauguma jprasty negalavimy gali bati ,,paai$kinami® arba ,,normalizuojami®.
Simptomy interpretacija priklauso nuo kultaros specifikos, ir yra surista su kiino norma-
tyvia koncepcija A. Kleinman (1988) teigia, kad norint suprasti kaip simptomai ir ligos
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jgauna prasme, reikia pirmiausia suprasti kiino, sary$yje su savimi ir pasauliu, norma-
tyvig koncepcija. Sie integraliis lokalios socialinés sistemos aspektai apsprendzia, kaip
mes jau¢iames, kaip mes suvokiame kasdieniskus kaniskumo procesus, ir kaip mes inter-
pretuojame savo jausmus ir kiine vykstancius procesus (Kleinan 2001; Nettleton 2006).
Kuano valdymas yra socialinés saveikos salyga. Priepuoliy metu Zmonés nevaldo savo
kino ir tai daro juos pazeidziamais. I$mokti tapti kompetentingam reiskia sugebéti visa
laikg ir sékmingai kontroliuoti veida ir kiing. Kada kompetencija i$nyksta, i$kyla grésmé
ontologinio saugumo karkasui. Rutiniska kino kontrolé yra neatsiejama nuo jégos pri-
gimties ir nuo kity Zmoniy pasitikéjimo asmens kompetencija (Giddens, 2000).

Ligai, jos metu kylantiems priepuoliams, laikui tarp priepuoliy, priepuoliy valdymui,
aplinkiniy reakcijoms suteikiamos simbolinés prasmeés turi jtakos ir socialiniy epilepsijos
pasekmiy sampratai.

Socialinés epilepsijos pasekmeés. S. J. Williams (2000) keldamas klausima, kokiu badu
létiné liga sutrikdo asmens biografijg, pazymi ligos diagnozés, simptomy ir eigos netikru-
mo problemas. Jis teigia, kad serganciojo vaidmens priémimas ir jteisinimas kinta pagal
struktarinius skirtumus, tokius kaip amzius, lytis, klasé ir etniskumas, jis gali buti jta-
kotas moraliniy vertinimy. Taciau epilepsija sergantys asmenys junta stigmg nepriklau-
somai nuo neuroepilepsiniy veiksniy (priepuoliy daznumas; amzius, kuriame prasidéjo
epilepsija) ir sociodemografiniy veiksniy (lytis, uzimtumo situacija, §eiminé padétis, gy-
venamoji vieta). Epilepsija visiems ja sergantiems Zzmonéms uzdeda vienoda Zyme. Prie-
puoliy pasireiskimo daznumas, laikas, kuriame prasidéjo epilepsija, ir kiti veiksniai néra
tokie svarbus kaip pats faktas, jog asmuo serga epilepsija. Svarbiausia tai, kad priepuoliai
i§ viso pasireiskia. Stigma stipriau nei pati epilepsija gali paveikti epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybe (Krutuliené ir kt., 2012).

Stigma yra glaudZiai susijusi su serganciy epilepsija asmeny patiriama socialine izo-
liacija. Socialiné izoliacija yra nerimo, kad epilepsijos priepuolis jvyks visuomenés aki-
vaizdoje, pasekmé. Baimé fizi$kai susizeisti taip pat prisideda prie serganciyjy epilepsija
atsiskyrimo nuo visuomenés. Dazniausiai pasirenkama ligos valdymo strategija yra uz-
sidarymas, kuris veda j savo galimybiy atsisakymg ir neigiamai veikia tarpasmeninius
santykius. A. Beisser (2004) tvirtina, kad tokioje medicinos pozitriu beviltiskoje situa-
cijoje, kai esi ,,nei$gydomas“ pacientas, reikia ieskoti biidy tapti nauju Zmogumi. Seimos
ir draugy padrasinimas yra ribotas, nes Zmonés, pazinoje sergantjjj iki susirgimo, yra
linke kalbéti apie ,,senus gerus laikus®, kas destruktyviai veikia dabartj. Pasitenkinima
gali teikti ligos integravimas j naujajj gyvenimo buda, kai ,,toks“ gyvenimas priimamas
kaip geras (Beisser 2004). Serganciojo létine liga asmens gyvenimas turi prasme, jeigu
liga integruojama j jo savasties jausma ir ieSkoma naujy gyvenimo su liga formuy.

Epilepsija paveikia visas Zmogaus socialinio gyvenimo sritis. Ligos procese izoliuoja-
si ne tik sergantis asmuo, bet ir visa Seima. Paveikiami visi $eiminio gyvenimo aspektai,
pradedant nuo jos kiirimo, vaiky gimdymo iki vaidmeny ir atsakomybiy persiskirstymo.

Europoje viena i§ dviejy $imty nés¢iy motery serga aktyvia epilepsija. Pastovus me-
dikamenty vartojimas ir galimi priepuoliai né$tumo metu moterims sergancioms epilep-
sija gali sukelti baime ir norg atsisakyti vaiky. DidZiausias nerimas yra pagimdyti nejgaly
vaika ir savo liga perduoti vaikui paveldéjimo keliu. Ripinamasi, ar gimdymo metu ne-
ivyks priepuolis, kaip bus prisiimama atsakomybé uz vaika kasdienybéje, esant aktyviai
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epilepsijai ir pan. Sergancios epilepsija moterys, norincios turéti vaiky, kaip ir kitos mo-
terys, sergancios létinémis ligomis, turéty atsakingai planuoti savo néstuma, taciau neba-
ti varzomos socialiniy apribojimy, draudimy ar kontrolés. Moterys su epilepsija gali tap-
ti nés¢iomis, turéti normalius vaikus ir pilnai dalyvauti motinystéje (Fisher, Saul, 2010;
Tergau, 2011). Sergancioms epilepsija moterims rizika pagimdyti vaika, kuris susirgs epi-
lepsija, i$auga tik pora procenty, tad tiek sveikos, tiek sergan¢ios moterys gali pagimdyti
vaikus, kuriems pasireiks epilepsija, taciau socialinéje realybéje daznai susiduriama su
S. Nettleton (2006) vadinamu ,,simboliniu smurtu®, kai aplinkiniai, jskaitant sveikatos
ir socialinés sistemy profesionalus, linke manyti, kad sergan¢ios moterys yra nepajégios
susitvarkyti su motinyste, kad jy vaikai kentés, kad liga gali buti paveldéta ir pan.

Seimoje augantis epilepsija sergantis vaikas jtakoja $eimos dinamikg ir jos santykj su
socialine aplinka. Tévy elgesys su epilepsija serganciu vaiku ar paaugliu $alia atmetimo,
baimés ir nevilties daznai pasiZzymi perdéta globa. Tuomet augantis asmuo negali vysty-
tis autonomiskai ir savarankiskai, jo izoliacija sustipréja dél tévy reakcijos i epilepsijos
diagnoze ir perdétos globos (Hanses, 1996). Tévai apriboja vaiky veiklas, neismoko so-
cialiniy jgadziy. Vaikai su epilepsija yra labiau priklausomi nuo savo tévy. Tokie vaikai
maziau dalyvauja Seimos saveikoje ir yra maziau jtraukiami j $eimos sprendimy priémi-
ma (Global Campaign Against Epilepsy, 2010). Sunkumy auginant vaikus atsiranda ne
tiek dél pacios ligos, kiek dél ligos veikiamy santykiy su vaikais, kitais $eimos nariais, dél
ligos keliamy socialiniy ekonominiy sunkumy, pavyzdziui, dél darbo galimybiy apribo-
jimy ir pan.

Epilepsija turi jtaikos ne tik $eiminiam gyvenimui, bet ir kitoms socialinéms sgvei-
koms, pvz., tre¢dalis serganciy epilepsija Zmoniy mano, kad epilepsija paveikia jy ge-
béjima dirbti, ir darbo, kurj jie gali dirbti, pobtadj (Global Campaign Against Epilepsy,
2010). Lietuvoje suaugusieji epilepsija sergantys asmenys sunkiai jsitraukia j darbo rinka.
Daugelis serganciyjy néra uzimti, dazniausiai $ie asmenys nedirba dél sveikatos, taciau
daugiau nei pusé jy dirbti nenori (Krutuliené ir kt., 2012).

Epilepsija turi jtaikos ja serganc¢io asmens emocinei biisenai ir socialiniam gyveni-
mui. Epilepsija yra lydima baimés ir netikrumo dél ateities, dél galimybiy dalyvauti vi-
suomenés gyvenime, dirbti, kurti $eimg. Sergantiems epilepsija asmenims yra sunkiau
saveikauti su kitais Zmonémis dél baimés buti nepriimtais ar klaidingai vertinamais, jie
patiria realius ir jsivaizduojamus sunkumus. Kita vertus, jveikdamas minétus sunkumus,
sergantis epilepsija Zmogus kuria galimybes sutikti kitus Zmones, patirti naujai save ir
kitus, kurti naujas socialines saveikas.

ISvados

Klasikinés sociologinés paradigmos sveikatg interpretuoja kaip pusiausvyra, o liga —
kaip tos pusiausvyros pazeidima. Tyréjy démesio centre yra serganciojo pakites socialinis
vaidmuo, asmens ir visuomenés reakcija j naujajj vaidmenj, jo pri(si)skyrimas, atme-
timas ar priémimas, stigmatizavimas ligos, létinés ligos ar negalios atvejais. Sociology
pasirinktas budas ligos patirciai suprasti traktuotinas kaip jvairiapusiskas bandymas at-
skleisti ligai priskiriamas interpretacijas ir jy jtaka socialiniam serganciyjy gyvenimui.
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Klasikinés sociologinés teorijos taip pat taikomos ir epilepsijos kaip létinés ligos ana-
lizei. Tiek sergantis asmuo, tiek visuomené suteikia tokias simbolines prasmes $iai ligai,
kurios palaiko ir jtvirtina stigmatizuojantj pozitrj ir elgesj serganciojo atzvilgiu. Tai susti-
prina neigiamas socialines epilepsijos pasekmes, ribojant esancias ir naujai kuriamas soci-
alines sgveikas, pilnavertj serganciujy epilepsija jsitraukimg j visuomene. Sergant epilepsija
stokojama sagmoningo subjektyvaus ligos iSgyvenimo patirties dél sunkiai prognozuojamy
ligos simptomy, susijusiy su samoningumo apribojimais, ir dél j serganciojo savimonés
identitetg jimamos ,,svetimos® ligos i$gyvenimo patirties destruktyvaus poveikio.
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CONCEPTUALIZATION OF EPILEPSY AS CHRONIC
DISEASE IN THE SOCIOLOGICAL PERSPECTIVE

Dr. Polina Sediené

Lithuanian University of Health Sciences, Lithuania

Assoc. Prof. Dr. Jolanta Pivoriené

Mykolas Romeris university, Lithuania

Summary

Health was an interest of studies from the first sociological classics. Health sociology
analysis such concepts as health, disease, illness, disability or more operationalized terms
like chronical disease, physical or psychical disability. Health is defined as balance and
illness as its destruction. Functionalism and symbolic interaction theories laid background
for the sociology of health. Modern sociologist also analyse health in modernity terms. More
and more people experience stress, depression, burn out, chronical pain, etc., traditional
medicine hardly can solve these challenges and people suffer changing identities, roles and
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interactions in their social life.

The aim of the article is to conceptualise epilepsy in the context of classical sociological
theories. Scientific literature analysis method is used in the article.

Classical sociological theories analyse changing social roles of persons with illness,
interactions between society and person with new roles, stigmatization processes,
acceptance or rejections. In the general context of health and illness, chronical illness is
investigated as specific research object. Epilepsy is one of the chronical illness which is in
field of sociological interest.

Epilepsy in the light of classical sociological theories is analysed by describing changes
of social roles, role of the society and in forming social identity of person with epilepsy,
labelling and stigmatization. Big emphasis is put on how symbolic meanings are attached
to epilepsy and what are social consequences of the illness. A person and a society attach
such meanings to the epilepsy which enforces labelling and stigmatisation leading to
stronger negative social consequences of the illness. Present and future social interactions
are weakened and inclusion of persons with epilepsy to the society is diminished.

Epilepsy affects all aspects of person’s social life. During process not only person with
epilepsy but his or her family as well isolates themselves or are isolated by society. Family
trajectory could be interrupted by epilepsy in any stage starting from its beginning, birth of
a child, any other distribution of roles and responsibilities. Education and employability
history also are affected by epilepsy.

Keywords: health, illness, chronical illness, symbolic meanings of epilepsy, social
consequences of epilepsy.
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