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Эпилепсия чаще возникает в юном или старческом воз-

расте [1]. Частота эпилепсии выше в странах с низким социаль-

но-экономическим уровнем развития, в развитых странах —

у людей с низким достатком [2]. Эпилепсия – не только нев-

рологическое заболевание, но и стигматизирующее состоя-

ние, которое может оказывать влияние на жизнь пациентов

больше, чем физические аспекты заболевания [3].

Термин «стигма» был впервые использован в Древней

Греции для описания отличительных телесных знаков, де-

монстрирующих статус обозначаемого ими индивида. Стиг-

ма (stigma) по-латыни означает «признак, клеймо позора,

открытая рана» и происходит от греческого слова со значе-

ниями «укол», «ожог», «клеймо» [4]. Такие вырезанные или

выжженные на теле знаки говорили о том, что их носитель –

раб, преступник или изменник, т. е. человек, запятнавший

себя позором, тот, кого следует сторониться, особенно в

публичных местах. Позднее, во времена христианства, те-

лесные отметины были связаны с различными религиозны-

ми верованиями. Сейчас этот термин широко используется

в первоначальном смысле, но связан с постыдным статусом,

вне зависимости от наличия физических отличий. Пробле-

ма стигматизации особенно актуальна при эпилепсии. Об

этом свидетельствует создание в 2000 г. Европейским депар-

таментом Всемирной организации здравоохранения (ВОЗ)

специальной группы, изучающей стигматизацию в разных

странах [5]. 

Существует большое количество определений стигмати-

зации. Например, E. Goffman [6] определяет стигму как дис-

кредитирующий признак, а личность с таким признаком – как

социально нежелательную и отторгаемую обществом. Дру-

гие ученые определяют стигму как ситуацию, когда индивид

считается неспособным к полноценной социальной жизни

[7]. Также стигму определяют как социальный процесс или

личный опыт, характеризующийся изоляцией, отклонени-

ем, виной или обесцениванием, проистекающий из ожида-

ния негативной реакции со стороны общества или из враж-

дебного осуждения по отношению к индивидууму или груп-

пе с определенной проблемой здоровья [8]. Пациенты с

эпилепсией являются стигматизированной группой. Стиг-

матизированная группа — это группа людей (группа-мень-

шинство), объединенных признаком (стигмой), неприемле-

мым для нормализованной группы (группа-большинство).

Для формирования стигматизированной группы необходи-

мы три условия. Во-первых, группа должна быть малочис-

ленна. Во-вторых, группа должна обладать характеристика-

ми, неприемлемыми для группы-большинства. И, в-треть-

их, группой-большинством не признаются права членов

стигматизированной группы [9].

Чаще всего используется следующая категоризация

стигмы: самостигма (воспринимаемая стигма), межлично-

стная стигма и социально-политическая стигма. Первый

вид стигмы связан с мыслями, чувствами и мнением паци-

ента о своем заболевании. Второй вид характеризуется реак-

цией окружающих людей на наличие заболевания у пациен-

та (социальная изоляция, дискриминация). Последний вид

стигмы пересекается с предыдущим, но имеет более широ-
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кое значение и связан с культурными ценностями и закона-

ми, существующими в обществе [10].

С а м о с т и г м а т и з а ц и я
Более 50% пациентов с эпилепсией сообщают о само-

стигматизации [11]. 21% пациентов испытывают стигмати-

зацию, несмотря на ремиссию в течение 2 лет [12]. Если лю-

ди начинают верить, что из-за своего состояния они отлича-

ются от других людей, то стигма интернализуется и превра-

щается в самостигматизацию. Как только это происходит,

возникают чувство стыда, отсутствие ощущения защищен-

ности, дистанцирование от окружающих [13].

Высокий уровень самостигматизации связан с такими

факторами, как низкий социально-экономический статус

[14], семейное положение [15], трудности с трудоустройст-

вом [16], низкий уровень медицинской грамотности [17],

несоблюдение предписанного лечения [18], сокрытие диаг-

ноза, количество приступов [19].

Выявлено, что с самостигматизацией значимо связаны

такие параметры, как женский пол, ранний возраст начала

заболевания [20], более тяжелые типы приступов (генерали-

зованные тонико-клонические приступы). Девочки относят-

ся к диагнозу эпилепсии более негативно, чем мальчики [21]. 

Мысли, чувства и мнение о болезни, формирующиеся

у пациентов с эпилепсией, напрямую связаны с мнением

общества об их заболевании. Наличие стигматизирующего

заболевания приводит к тому, что пациенты скрывают свой

диагноз. Таким образом, сокрытие диагноза становится

важной стратегией для успешного функционирования в об-

ществе [22]. При этом 31% пациентов скрывают диагноз в

первое время после его установления, а 69% не рассказыва-

ют о нем в течение всей жизни. Из этого следует, что сокры-

тие диагноза не является следствием первоначального шока

или неточности постановки диагноза, наоборот – это 

сознательная стратегия [15]. Иногда диагноз скрывается не

только от общества, но и от членов семьи [23]; 53% подрост-

ков с эпилепсией иногда скрывали свою эпилепсию от дру-

гих, а 70% – редко или никогда не говорили с окружающи-

ми о болезни. Из-за сокрытия информации люди с эпилеп-

сией могут чаще страдать от самостигматизации и не испы-

тывая реальной дискриминации [25]. Подростки с эпилеп-

сией в возрасте 12–16 лет имеют более высокий уровень

стигмы, чем респонденты 17–20 лет. В ряде исследований

получены противоположные данные [24].

Определенные проблемы, волнующие пациентов, мо-

гут влиять на совладание с эпилепсией и увеличивать риск

психопатологии [25]. Больше всего вызывала беспокойство

возможность возникновения приступов вне дома [26]. Важ-

ными проблемами были также «оказаться одному во время

приступа», «возможность завести детей», «травма или

смерть во время приступа», «влияние противоэпилептиче-

ских препаратов», «независимость», «психологическое бла-

гополучие», «быть обузой для окружающих», «романтиче-

ские отношения» [27]. 

Пациенты с эпилепсией сталкиваются с широким

кругом проблем, которые связаны с физиологической сто-

роной болезни: неконтролируемые приступы, травмы при

приступах, побочные эффекты противоэпилептических

препаратов, создание семьи, устройство на работу. 

Наличие недостоверных знаний о болезни влияет на

уровень стигматизации. Пациенты с эпилепсией знают о

своей болезни немногим больше, чем остальные [28]. Пло-

хая осведомленность о болезни не связана с полом, образо-

ванием, продолжительностью эпилепсии [29], но зависит от

страны проживания. Так, в Корее уровень знания ниже, чем

в западных странах, и аналогичен уровню в Турции, Порту-

галии и Польше [30]. Некоторые ученые предполагают, что

подростки с эпилепсией могут обладать низкими уровнями

знаний об их состоянии, потому что они не хотят призна-

вать существование болезни из страха быть униженными

ровесниками [31].

По результатам исследования в Корее установлено,

что 81% пациентов с эпилепсией верили, что клетки мозга

гибнут во время приступа, 29% предполагали, что опасно

принимать ванну или душ в одиночестве, и более чем 70%

считали, что противоэпилептические препараты ухудшают

память и приводят к повреждению печени и почек [30].

Правильные представления были значимо связаны с полом,

продолжительностью обучения, типом приступов, регуляр-

ностью посещения больницы. Пациенты переоценивали

роль наследственности (67% отвечали, что большинство

случаев эпилепсии вызваны генетическими причинами).

Они не осведомлены в вопросе о занятии активными вида-

ми спорта. Так, только 57% правильно ответили, что при

эпилепсии нельзя плавать или заниматься скалолазанием в

одиночестве без сопровождения. Медицинские знания о

болезни были хуже у мужчин, у пациентов с приступами ча-

ще раза в месяц, получающих политерапию [31].

Около 70% пациентов не знали свой тип приступов,

75% – результаты электроэнцефалографии (ЭЭГ), 65% –

результаты сканирования мозга. Наиболее часто пациенты

правильно отвечали на следующие пункты: 1) препараты

должны приниматься регулярно для поддержания работо-

способности; 2) с помощью ЭЭГ можно выявить эпилепти-

ческую активность; 3) ЭЭГ помогает диагностировать эпи-

лепсию; 4) прием алкоголя повышает вероятность развития

приступа (96; 92; 92 и 91% соответственно). 

Исследование отношения к эпилепсии показало, что

50% пациентов потеряли возможность заниматься тем,

что им нравилось, 49% чувствуют себя более зависимыми

от окружающих людей, 54% не чувствуют себя обузой для

семьи и 55% не чувствуют дискомфорта окружающих лю-

дей. Только 17% чувствуют высокий уровень стигматиза-

ции [32].

Больше половины (55%) пациентов уверены, что мо-

гут есть фрукты и овощи каждый день, 45% спят по 7–9 ч

каждые сутки, 42% выполняют упражнения около трех раз в

неделю, и только 38% используют упражнения для снятия

стресса. О тригеррах приступов знают 53,3% пациентов.

36% могут остановить приступ, в то время как 44% либо мо-

гут это в меньшей степени, либо вообще не могут; 37% па-

циентов согласны, что релаксационные упражнения помо-

гут им уменьшить число приступов; 58% ожидают, что се-

мейные обязанности не дадут им расслабиться и сделать уп-

ражнения [33].

Пациенты, знающие причины своего заболевания, ис-

пытывают меньше страха, у них более позитивный настрой

и большая уверенность в контроле заболевания, по сравне-

нию с теми, кто не знает. Пациенты, считающие причиной

эпилепсии генетический фактор, скептически относятся к

своим способностям к обучению и работе и снижают крите-

рии при выборе партнеров для брака [34].
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Кроме того, установлена позитивная корреляция меж-

ду воспринимаемой стигмой и депрессией [35, 36], тревогой

[36, 37], невротизацией личности [12], снижением само-

оценки [38, 39], большей длительностью эпилепсии [35].

Уровень агрессии существенно выше у пациентов с

эпилепсией, по сравнению с контрольной выборкой; более

того, агрессивное поведение, такое как вербальная или фи-

зическая агрессия, чаще встречается у пациентов с неконт-

ролируемой эпилепсией [40]. Таким образом, рекомендует-

ся сканировать уровень агрессивности у пациентов с некон-

тролируемой эпилепсией, чтобы предотвратить более серь-

езные психологические проблемы. 

Качество жизни пациентов с эпилепсией снижено из-

за высокой зависимости от лечения и лекарств, болевых

ощущений (чаще всего – головные боли), физического дис-

комфорта, снижения памяти и концентрации внимания,

избытка отрицательных и недостатка положительных эмо-

ций [41]. 

М е ж л и ч н о с т н а я  с т и г м а т и з а ц и я
Негативное отношение к людям с эпилепсией выра-

жается в социальном дистанцировании [42]. Психологиче-

ские и социальные аспекты заболевания более значимо, чем

клинические показатели, влияют на качество жизни боль-

ных [43].

Так, у женщин меньше выраженно негативное отно-

шение к пациентам с эпилепсией, чем у мужчин [44]. Рели-

гиозная приверженность также связана с социальным дис-

танцированием. Возможно, это вызвано тем, что в некото-

рых религиях эпилепсия считается наказанием от Бога [45].

Дистанцирование от людей с эпилепсией связано с недос-

татком информации о данном заболевании. Например, 43%

респондентов считали, что эпилепсию можно лечить лишь в

исключительных случаях [46].

Подтверждено положительное влияние благоприят-

ного социального окружения на уровень качества жизни па-

циентов с эпилепсией [47]. Несмотря на то что диагноз эпи-

лепсии может быть источником стресса в семье [48], под-

держка семьи позитивно влияет на психологическое и фи-

зическое благополучие [49]. Люди с эпилепсией при нали-

чии социальной поддержки испытывают меньше слабости и

больше ощущения контроля над собственной жизнью, что

позволяет им выбирать успешные копинг-стратегии [50]. 

Родственники пациентов тоже испытывают стигмати-

зацию [51]. Например, чувствовали стигматизацию 20% ма-

терей детей с эпилепсией [52]. У родителей детей, страдаю-

щих эпилепсией, уровень качества жизни ниже в сравнении

с качеством жизни родителей здоровых детей. Наиболее

низкие показатели качества жизни в сферах, которые связа-

ны с заболеванием ребенка (сфера физической активности,

психоэмоциональная сфера, сфера личных взаимоотноше-

ний и социальной поддержки) [53].

Наличие диагноза эпилепсии провоцирует у близких

пациента стратегию гиперопеки, особенно это касается де-

тей с эпилепсией. Из-за этого возникают низкие ожидания

в отношении академических успехов, а иногда переход на

домашнее обучение. По мнению некоторых ученых, как

только ребенка признают инвалидом, то всю его неуспеш-

ность списывают на его заболевание [54].

Гиперопека приводит в дальнейшем к сложностям с

трудоустройством, а также со вступлением в брак и другим

проблемам [55]. Например, в Турции пациенты с эпилепси-

ей описали отсутствие независимости как наиболее важную

сферу жизни, затронутую эпилепсией, в западных же стра-

нах в качестве наиболее важных были указаны такие огра-

ничения, как невозможность иметь водительские права,

проблемы с трудоустройством и трудности в ежедневной ак-

тивности [56]. Исследование в Турции показало, что только

двое из 330 пациентов с эпилепсией живут отдельно от ро-

дителей [57]. Отсутствие достоверных знаний об эпилепсии

среди населения способствует росту дискриминации этой

группы пациентов; 52% подростков никогда не слышали об

эпилепсии, 46% не исключали возможности заражения

эпилепсией при общении, 19% считали, что эпилепсия –

психическое заболевание [58]. 

Опрос подростков также показал, что нежелание об-

щаться со сверстниками с эпилепсией связано со следую-

щими факторами: отсутствие информации о том, что следу-

ет делать во время приступа, трудности взаимодействия с

людьми с эпилепсией, ощущение ответственности за при-

ступ, если он случится во время общения [59]. 

Дети с эпилепсией чувствуют особое к себе отношение

и понимают по реакции взрослых, что их заболевание свя-

занно с определенными ограничениями [60]. Семейная сре-

да во многом определяет психологическое состояние подро-

стков с эпилепсией [61]. Родительское восприятие стигмы

также влияет на возникновение депрессии у ребенка [62].

Таким образом, показана значимость семьи в восприятии

стигмы ребенком. В Корее за больным ребенком чаще всего

ухаживает мать, поэтому ее восприятие стигмы наиболее

важно.

Также установлено, что уровень стигматизации значи-

тельно снижается, если члены семьи убеждены, что человек

с эпилепсией может иметь такую же нормальную жизнь, как

и окружающие [63].

С о ц и а л ь н о - п о л и т и ч е с к а я  с т и г м а т и з а ц и я
В разных странах были произведены исследования по

уровню стигматизации пациентов с эпилепсией [64]. Суще-

ствуют разные формы стигматизации в разных культурах,

так как стигма – социальный конструкт [65]. Эпилепсия

долгое время (а в некоторых странах – до сих пор) рассмат-

ривается как нечто постыдное, а люди с таким диагнозом –

как жесткие, асоциальные и «одержимые» [3]. Например, в

Африке верят, что эпилепсия – наказание для тех, кто нару-

шал социальные табу и правила. Также это заболевание ас-

социируется с одержимостью злыми духами [66]. В развитых

странах стигма выражается в чувстве стыда из-за осознания

своего отличия от окружающих и страхе столкнуться с дис-

криминацией межличностных контактов [67]. В традицион-

ной китайской культуре эпилепсия рассматривается как по-

мешательство [68]. 

Связь эпилепсии с генетическим фактором также по-

вышает стигматизацию [69] и вызывает у окружающих же-

лание дистанцироваться [70]. Эти данные согласуются с

концепцией генетического эссенциализма, который посту-

лирует, что наличие генетической основы заболевания уве-

личивает ощущение отличия от окружающих и делает забо-

левание более тяжелым и постоянным [71]. 

На негативное восприятие эпилепсии оказывают вли-

яние различные формы культурной деятельности, например

описание эпилепсии как одержимости злыми духами или
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как заразного заболевания в различных музыкальных жан-

рах, в особенности в хард-роке и хип-хопе [72]. 

Кроме того, по данным многочисленных исследова-

ний, необходимо использовать менее дискредитирующие

термины для снижения уровня стигматизации. Так, термин

«эпилептик» воспринимается обществом более негативно,

чем «человек с эпилепсией» [73]. Влияние использования

различных терминов подтвердилось и в исследованиях сре-

ди подростков [73]. Ученики старшей школы заполняли ко-

роткие опросники. Однако в анкетах для первой группы ис-

пользовался термин «люди с эпилепсией», а для второй –

«эпилептик». Представители первой группы посчитали, что

62% людей с эпилепсией испытывают трудности при поис-

ке работы, 37% имеют трудности в обучении в школе. Во

второй группе значения этих показателей составили 93 и

70%. Ни один из представителей первой группы не сообщил

о наличии предубеждений в отношении людей с эпилепси-

ей, во второй группе о таких предубеждениях сообщили 3%

опрошенных. Таким образом, это доказывает, что слова зна-

чимо влияют на наше восприятие, и, следовательно, надо

более внимательно подходить к подбору терминов.

Однако стоит помнить про особенности языка в раз-

ных странах. Так, исследование в Китае, где уровень стигма-

тизации очень высок, показало, что в мандаринском китай-

ском нет различия между терминами «эпилептик» и «чело-

век с эпилепсией» [74]. 

Сравнение эпилепсии с другими хроническими забо-

леваниями показало, что эпилепсия по уровню стигматиза-

ции находится между диабетом и СПИДом, но ближе к

СПИДу [75]. Было высказано предположение, что хрониче-

ские заболевания, такие как эпилепсия и СПИД, имеют до-

полнительный негативный оттенок из-за влияния заболева-

ния на качество жизни [76]. 

В о п р о с ы  п о м о щ и  п а ц и е н т а м
Пациенты с эпилепсией желают знать больше о своем

заболевании [77] и нуждаются в эмоциональной поддержке

[78]. Основой социальной поддержки пациентов с эпилеп-

сией является семья. Воспринимаемая социальная под-

держка зависит от полушарной латерализации. Для пациен-

тов с правополушарным эпилептическим очагом преобла-

дает важность поддержки со стороны «других значимых

лиц» и поддержка в целом, по сравнению с левополушарны-

ми больными. Пациенты с политерапией имеют минималь-

ные значения воспринимаемой социальной поддержки во

всех сферах [79]. 

Желание получить информацию о своем состоянии

наиболее ярко выражено в первые два года после манифе-

стации заболевания [80]; 64% пациентов хотели знать о при-

чине приступов, 56% – как справляться в будущем с присту-

пами, 62% – как не получить травму во время приступа; 64%

пациентов хотели бы поговорить с другими пациентами,

49% – обсудить контроль приступов, 47% – обсудить свое

будущее с кем-либо [58].

Детские переживания основаны на некорректной или

неполной информации. Например, некоторые дети пере-

живают, что им станет хуже, что они умрут или станут пси-

хически больными [81]. 

Повышение медицинской грамотности пациентов,

их родственников и всего общества снижает уровень стиг-

матизации [82], поэтому необходима разработка специаль-

ных обучающих программ. Проведенное в Чешской Рес-

публике исследование показало, что анимационное обра-

зовательное видео снижает самостигматизацию, страх и

беспокойство [83].

Обучение особенно показало свою эффективность в

отношении улучшения здоровья за счет снижения дозы

и/или уменьшения количества принимаемых препаратов,

сокращения сроков пребывания в больнице, формирования

поведения по избеганию провоцирующих факторов [84].

Установлено, что группы поддержки, в которых паци-

енты общаются между собой, снижают самостигматизацию

и повышают качество жизни [84]. Психотерапия эффектив-

на как для пациентов с эпилепсией, так для и их родствен-

ников [85]. 

К факторам, неблагоприятно влияющим на социаль-

ную адаптацию больных эпилепсией, относятся длительное

течение заболевания, изменения личности, тип течения за-

болевания (наличие судорожных пароксизмов), определен-

ный личностный преморбид больного (астеничный, гипо-

тимный), искаженная внутренняя картина болезни, соци-

альные ограничения, накладываемые обществом. Следует

учитывать данные факторы при лечении пациентов с эпи-

лепсией [86]. 

Учитывая данные, приведенные в статье, при лечении

пациентов с эпилепсией нужно применять комплексный

подход. Данные подтверждают, что не только клинические

(частота приступов и т. д.), но и психосоциальные факторы

влияют на качество жизни и успешность функционирова-

ния. Необходима разработка обучающих пособий, реле-

вантных культуре, которые восполнят пробелы в знаниях о

заболевании. 
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