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Социокультурные аспекты и различные виды 
стигматизации при эпилепсии

Эпилепсией страдают приблизительно 50 млн чело-

век во всем мире, Всемирная организация здравоохранения

признает это заболевание одной из главных проблем обще-

ственного здравоохранения [1]. Эпилепсия может быть

идиопатической или выступать в качестве симптома раз-

личных заболеваний, таких как опухоли, инфекция, череп-

но-мозговая травма и др. [2]. Эпилепсия затрагивает людей

всех возрастов, рас, социальных классов и стран [3], и стиг-

ма, связанная с ней, оказывает значительное негативное

влияние на жизнь пациентов. Социальные проблемы при

эпилепсии во многом перевешивают медицинские. Хотя

отношение социума к заболеванию варьирует от страны

к стране и от культуры к культуре, нередко социальная изо-

ляция пациентов с эпилепсией в результате их стигматиза-

ции труднее поддается коррекции, чем сами приступы.

Ощущение стигматизации, связанное с эпилепсией, может

отрицательно повлиять на поведение, связанное со здо-

ровьем, включая лечение и преодоление проблем, вызван-

ных заболеванием. Эпилепсия и стигма влияют на все аспе-

кты жизни пациентов – социальную жизнь, профессио-

нальную деятельность, семейное положение. Связь между

стигмой и снижением качества жизни подтверждена мно-

гими исследователями.

Определение стигмы
Слово «стигма» с древнегреческого переводится как

«знак, клеймо, татуировка, пятно, отметина». Определения

феномена стигмы очень вариабельны. Многие авторы ци-

тируют определение стигмы, данное Гофманом: «Атрибут,

который глубоко дискредитирует», – что превращает носи-

теля стигмы «из цельного и обычного человека в испорчен-

ного, неполноценного» [4]. M.C. Stafford и R.R. Scott [5]

считают, что стигма «характерна для лиц, которые противо-

речат норме социальной единицы», где «норма» определя-

ется как «общее убеждение, что человек должен вести себя

определенным образом». J. Crocker и соавт. [6] указывают,

что «стигматизированные индивиды обладают (или счита-

ется, что обладают) определенным атрибутом, или характе-

ристикой, передающей социальную идентичность, которая

девальвирована в конкретном социальном контексте».

Стигма при эпилепсии имеет два уровня: интернализован-

ный (внутренняя стигма) и межличностный (внешняя стиг-

ма при межличностном общении).

Внутренняя стигма, или самостигматизация
Внутренняя стигма – то, что испытывает человек,

с учетом чувств, мыслей и страхов из-за отличия от других
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индивидов в социуме. Более половины людей с эпилепсией

сообщают о самостигматизации [7], причем 21% пациентов

испытывают стигматизацию, несмотря на ремиссию в тече-

ние 2 лет [8]. Если люди согласны с обществом, что из-за

своего состояния они отличаются от других людей, то стиг-

ма интернализируется. Как только это происходит, возни-

кают чувство стыда, утрата чувства безопасности, происхо-

дит дистанцирование от других [9]. Степень стигматизации

варьирует в разных странах, возможно, из-за разного уров-

ня осведомленности общественности о заболевании

(рис. 1).

Высокий уровень интернализованной стигмы связан

с низким социально-экономическим статусом [12], семей-

ным положением [13], безработицей [14], низким уровнем

медицинской грамотности [15], несоблюдением предписан-

ного лечения [16], сокрытием диагноза, частотой приступов

[17]. Женский пол, ранний возраст начала заболевания, на-

личие генерализованных тонико-клонических приступов

также повышают вероятность стигматизации [18].

Мысли о заболевании и чувства, сформировавшиеся

у людей с эпилепсией, напрямую связаны с обществен-

ным мнением об их заболевании. Наличие стигматизиру-

ющего заболевания приводит к тому, что пациенты скры-

вают свой диагноз и это становится важной стратегией ус-

пешного функционирования в обществе [19]. По данным

M. Chesaniuk и соавт. [14], почти треть (31%) пациентов

умалчивают о своем диагнозе сразу после его обнаруже-

ния, а более чем две трети (69%) – не говорят о нем в те-

чение всей своей жизни. Это свидетельствует о том, что

сокрытие диагноза не является следствием начального

шока или его неточности, а, напротив, это сознательная

стратегия. Иногда диагноз скрывают не только от общест-

ва, но и от членов семьи [20], почти половина (53%) под-

ростков с эпилепсией скрывают свое заболевание, а 70%

пациентов редко или никогда не обсуждают последствия

болезни. Из-за сокрытия информации люди с эпилепсией

часто страдают от самостигматизации без реального опы-

та дискриминации [21].

Наличие недостоверных знаний об эпилепсии также

влияет на уровень стигматизации. Плохая осведомленность

о болезни не связана с полом, образованием, продолжи-

тельностью эпилепсии [22], но зависит от социокультурных

особенностей страны проживания. Например, в Корее уро-

вень знаний ниже, чем в западных странах, и аналогичен

уровню в Турции, Португалии и Польше [23]. Некоторые

ученые предполагают, что подростки с эпилепсией могут

иметь низкий уровень знаний о своем состоянии, потому

что они не хотят признавать существование болезни из

страха быть униженным сверстниками [24].

Исследование представлений об эпилепсии, прове-

денное среди пациентов в Корее, показало, что 81% из них

считали, что во время приступа погибают клетки головно-

го мозга, 29% полагали, что опасно принимать ванну или

душ в одиночку, и более 70% пациентов были убеждены,

что противоэпилептические препараты влияют на память

и вредят внутренним органам [23]. По данным исследова-

ния, проведенного в Болгарии, пациенты переоценили

роль наследственности: 67% опрошенных ответили, что

эпилепсия вызвана генетическими причинами. О том, что

при эпилепсии можно заниматься спортом, также знали

немногие. Только 57% правильно ответили, что при этом

заболевании нельзя плавать или заниматься альпинизмом

в одиночку, без сопровождения. Познания о заболевании

были хуже у мужчин, у пациентов с частотой судорожных

приступов более одного раза в месяц и находящихся на по-

литерапии. Правильное представление о болезни было

в значительной степени связано с более высоким уровнем

образования, типом приступов, регулярными визитами

к врачу [24]. Исследования, проведенные в США, показа-

ли, что пациенты, которые считают генетический фактор

причиной эпилепсии, скептически относятся к своей спо-

собности учиться и работать, а также к перспективе вступ-

ления в брак. В свою очередь пациенты, которые знают

причины своей болезни, испытывают меньше страха, име-

ют позитивный настрой и большую уверенность в борьбе

с этим заболеванием [25].

При этом пациенты с эпилепсией хотят больше узнать

о своей болезни, в особенности в первые два года после про-

явления заболевания. По данным E.J. Choi и соавт. [26],

64% пациентов хотели узнать о причине приступов, 56% –

как справиться с приступами в будущем, 62% – как не полу-

чить травму во время приступа, 64% – поговорить с други-

ми пациентами, 49% – обсудить воз-

можность контроля приступов, 47% –

узнать прогноз заболевания.

Была установлена положитель-

ная корреляция между воспринимае-

мой стигмой и депрессией [27], бес-

покойством [28], неврозами [8], сни-

жением самооценки [29], большей

продолжительностью эпилепсии [27].

Даже пациенты, находящиеся

несколько лет в ремиссии, продолжа-

ют испытывать стигматизацию [30].

Поэтому качество жизни и успешное

функционирование людей с эпилеп-

сией в обществе связаны не только

с клиническими, но и с психосоци-

альными показателями, влияние ко-

торых сохраняется даже во время ре-

миссии. Возможно, поведение, хара-

ктерное для пациентов во время бо-
Рис. 1. Доля лиц с наличием внутренней стигматизации от числа всех страдающих

эпилепсией, %. Данные взяты из нескольких исследований [7, 10, 11]
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лезни, настолько прочно укоренилось, что продолжает про-

являться даже при отсутствии приступов [31].

У людей с эпилепсией с увеличением продолжитель-

ности заболевания вклад клинических факторов (частота

приступов, инвалидность, продолжительность заболева-

ния) в качество жизни снижается при одновременном воз-

растании роли когнитивных и аффективных расстройств,

а также изменений личности. В свою очередь социальные

аспекты (социальные контакты, занятость) усиливают

и фиксируют стигму [32].

Чтобы улучшить качество жизни и уменьшить стигма-

тизацию, важно не только наличие социальной поддержки,

но и субъективное восприятие ее пациентом [33]. Одним из

способов психосоциальной адаптации пациентов являются

группы самопомощи, которые позволяют обмениваться

опытом, эмоциями и уменьшать чувство одиночества и изо-

ляции.

Сравнение пациентов с инвалидностью и пациентов

без инвалидности показало, что наличие инвалидности дей-

ствует как мощный стигматизирующий фактор, который

приводит к вытеснению пациента из общества, уменьшает

самооценку и развивает внешний локус контроля в отноше-

нии его способностей и здоровья. Наличие инвалидности

приводит к социальной дезадаптации, уменьшению моти-

вации [34].

Опрос в Москве, в котором участвовали подростки

и взрослые с эпилепсией, позволил выделить четыре факто-

ра, влияющих на стигматизацию пациентов: индивидуаль-

ные особенности; действия и отношения в группе; влияние

препарата и отношение пациента к приему препарата; отно-

шения в семье и отношение семьи к болезни. Основным фа-

ктором стигматизации у подростков оказались взаимоотно-

шения в семье и реакция семьи на болезнь [35].

Межличностная стигма
Межличностная стигма возникает во взаимодействии

с другими людьми как внутри, так и вне семьи, и в этих вза-

имодействиях пациент получает разную реакцию окружаю-

щих на состояние его здоровья. Изучение отношения самих

пациентов к своему заболеванию показало, что 49% призна-

ют себя более зависимыми от окружающих, 46% чувствуют

себя бременем для семьи, 45% ощущают дискомфорт окру-

жающих людей, а 17% имеют высокий уровень стигматиза-

ции [21].

Отрицательное отношение общества к людям с эпи-

лепсией определяется внезапностью эпилептических при-

падков, отсутствием самоконтроля во время приступа, спу-

танностью сознания в постприступный период [36]. Отри-

цательное отношение более выражено среди пожилых, лю-

ди с высоким уровнем образования чаще испытывают без-

различие, среди врачей тенденция стигматизировать паци-

ентов нарастает с увеличением опыта работы, а наименьшая

степень предвзятости характерна для родственников паци-

ентов [37].

Женщины имеют менее выраженное отрицательное

отношение к пациентам с эпилепсией, чем мужчины [38].

Религиозная принадлежность также связана с социальным

дистанцированием; возможно, это вызвано тем, что в неко-

торых религиях эпилепсия рассматривается как наказание

свыше [37]. Часто дистанцирование от людей с эпилепсией

связано с отсутствием информации об этом заболевании;

например, в исследовании J.K. Austin и соавт. [38] 43%

опрошенных полагали, что эпилепсия поддается лечению

только в исключительных случаях.

Согласно данным московского исследования, 24%

опрошенных считали эпилепсию психическим заболевани-

ем, около 60% полагали, что эта болезнь связана с умствен-

ной отсталостью, а 34% респондентов признались, что боят-

ся находиться рядом с больным эпилепсией. Лишь 38%

опрошенных считали, что эпилепсия поддается лечению,

причем мужчины были менее оптимистичны по сравнению

с женщинами [39]. 

Несмотря на то что диагноз эпилепсии может стать

источником стресса в семье [40], поддержка со стороны

родственников положительно влияет на психологическое

и физическое благополучие пациентов [41]. Люди с эпилеп-

сией, имеющие социальную поддержку, испытывают боль-

ше чувства контроля над собственной жизнью, что позволя-

ет им выбирать успешные стратегии совладания [42].

У родственников пациентов также наблюдается стиг-

матизация [43]. В одном из исследований на наличие стиг-

матизации указали 20% матерей детей с эпилепсией [44].

Родители детей, страдающих эпилепсией, имеют более низ-

кое качество жизни, чем родители здоровых детей [45].

Дети с эпилепсией чувствуют особое отношение к се-

бе и понимают по реакции взрослых, что их болезнь связа-

на с определенными ограничениями [46]. Семейная среда

во многом определяет психологическое состояние подрост-

ков с эпилепсией [47]. Родительское восприятие стигмы

также влияет на начало детской депрессии [48]. Уровень

стигматизации значительно снижается, если члены семьи

убеждены, что человек с эпилепсией может иметь такую же

нормальную жизнь, как и другие [49].

На качество жизни детей с эпилепсией влияет соци-

ально-экономический статус семей, в которых они воспи-

тываются, а также отношение родителей к эпилепсии и их

знания о болезни [17]. Дети с эпилепсией подвергаются

стигматизации и дискриминации среди сверстников,

а также учителей, что объясняется отсутствием информа-

ции о болезни в обществе в целом [50]. Например, по дан-

ным А.К. Njamnshi и соавт. [51], 52% подростков никогда

не слышали об эпилепсии, 46% считают, что эпилепсия за-

разна, а 19% думают, что эпилепсия – это психическое за-

болевание.

Опрос подростков также показал, что нежелание об-

щаться со сверстниками с эпилепсией связано со следую-

щими факторами: отсутствие информации о том, что делать

во время приступа, трудности общения с людьми с эпилеп-

сией, чувство ответственности за приступ, если он происхо-

дит во время общения [52].

Диагноз эпилепсии провоцирует чрезмерную опеку

со стороны родственников, от детей не ожидают хорошей

академической успеваемости, иногда их переводят на до-

машнее обучение; имеется мнение, что, как только ребен-

ку ставится диагноз, все его неудачи списываются на его

болезнь [53].

Чрезмерная опека впоследствии приводит к сложно-

стям с трудоустройством, вступлением в брак и другим про-

блемам [54]. Например, в Турции пациенты с эпилепсией

описывают отсутствие независимости как один из наиболее

важных факторов снижения качества жизни. Исследование

показало, что только двое из 330 пациентов живут отдельно
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от своих родителей. Среди наиболее важных также были

указаны такие ограничения, как невозможность получить

водительские права, проблемы с занятостью и трудности

в повседневной деятельности [37]. 

Социокультурные аспекты стигматизации
В разных культурах стигматизация характеризуется

определенными особенностями, поскольку стигма является

социальной конструкцией [45]. Эпилепсия в течение дли-

тельного времени (а в некоторых странах и до сих пор) рас-

сматривается как нечто постыдное, а люди с этим диагно-

зом – как жестокие, антиобщественные и «одержимые»

[55]. На сегодняшний день жителям европейских стран

в целом не свойственно приписывать эпилепсии мистиче-

скую основу, тогда как в странах, где верят во влияние духов

на жизнь, болезнь чаще всего воспринимается как действие

потусторонних сил. 

Стереотипы и твердая вера в мистическую природу

заболевания встречаются даже среди медицинского персо-

нала. Например, студенты-медики в Уйо, Южная Нигерия,

плохо осведомлены о причинах возникновения эпилепсии

[54]. Так, 22,31% студентов считали, что эпилепсия зараз-

на, а 9,1% думали, что она вызвана ведьмами. Они не отка-

зывались говорить, вместе принимать пищу или дружить

с людьми с эпилепсией, но избегали близких отношений,

возможно, из-за страха перед рождением детей с этим за-

болеванием. Более 70% из них не хотели бы вступить

в брак с человеком с эпилепсией. Неудивительно, что

47,9% будущих врачей советовали людям с эпилепсией

сходить в церковь за помощью, 7,4% направили пациента

к народному целителю, 36,4% посчитали необходимым по-

местить какой-нибудь предмет в рот пациента во время

приступа [31]. 

В исследовании среди студентов университетов из

Иордании 31,5% респондентов назвали в качестве причины

эпилепсии злых духов и 28,1% – сглаз, а 25,9% считали, что

это наказание от Бога [54]. Среди опрошенных 50,5% отка-

зывались вступать в брак с людьми с эпилепсией, а 44,4%

считали, что дети с эпилепсией должны посещать школы

для людей с ограниченными возможностями. В качестве ле-

чения эпилепсии рекомендовались Священный Коран

(71,4%) и травы (28,3%) [54].

В исследовании, проведенном

в Замбии, более половины специа-

листов здравоохранения считали,

что эпилепсия – одна из форм пси-

хического заболевания [56]. В центре

помощи в Раджастане более 70% сту-

дентов-физиотерапевтов и 15% сту-

дентов-медсестер считали эпилеп-

сию психическим заболеванием.

Приблизительно 5% медсестер дума-

ли, что эпилепсия заразна, а 20% оп-

рошенных считали ее наследствен-

ным заболеванием. Индийские сту-

денты полагали, что эпилепсию

можно лечить аюрведической меди-

циной или гомеопатией. 

В ряде стран эпилепсия рассма-

тривается как форма безумия (рис. 2).

Значительная часть людей

в разных странах не знают о каких-

либо причинах эпилепсии (рис. 3),

что приводит к многочисленным за-

блуждениям и поддерживает сущест-

вование разнообразных нелепых ми-

фов [50]. Согласно данным москов-

ского исследования, около 26% рес-

пондентов имели неправильные

представления о причинах эпилеп-

сии [39].

Представление об эпилепсии

как о наследственном заболевании

также усиливает стигматизацию

(рис. 4) [46]. 

Исследование, проведенное

в Санкт-Петербурге в 2008 г. [86],

показало высокий уровень стигма-

тизации в России: эпилепсию боль-

шинство (78,6%) опрошенных рас-

ценивали как неизлечимое заболе-

вание, диагноз которого они пред-

Рис. 2. Частота положительных ответов на вопрос: «Считаете ли вы эпилепсию

формой безумия?», %. Данные взяты из нескольких исследований [39, 57–73]

Рис. 3. Отсутствие знаний о причинах эпилепсии в разных странах, %. 

Данные взяты из нескольких исследований [39, 58, 60, 62, 66, 67, 69–80]
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почли бы скрыть (71,1%). С недове-

рием относятся к лицам, страдаю-

щим эпилепсией, 13,9% опрошен-

ных. Пятая часть опрошенных

(20,1%) не допускают возможности

обучения детей с эпилепсией в обыч-

ной школе, 15,3% не позволят своим

детям играть со сверстниками, стра-

дающими этим заболеванием. Толь-

ко 33,5% опрошенных ответили, что

готовы вступить в брак с человеком,

страдающим эпилепсией; 15,5% рес-

пондентов выражают мнение, что

люди, страдающие этим заболевани-

ем, вообще не должны занимать ру-

ководящие должности; 88,2% опро-

шенных оценивают свои знания об

эпилепсии как недостаточные;

83,6% уверены, что средства массо-

вой информации должны уделять

больше внимания этой проблеме,

но 11,8% считают, что они хорошо осведомлены о ней,

а 15% не видят необходимости в более подробной инфор-

мации. Лишь 13,2% респондентов ответили, что люди

с эпилепсией могут путешествовать без ограничений [86].

На восприятие эпилепсии может также влиять непра-

вильное либо негативное описание заболевания средствами

массовой информации [50]. Представление об эпилепсии

как об одержимости злыми духами или заразном заболева-

нии существует и в различных музыкальных жанрах, осо-

бенно в хард-роке и хип-хопе [48].

Феномен стигмы прослеживается и в языковой куль-

туре. Согласно многочисленным исследованиям, термин

«эпилептик» воспринимается обществом более негативно,

чем «человек с эпилепсией», и носит дискредитирующий

характер. Эффект использования различных терминов под-

твержден в исследованиях среди подростков [49]. Старшие

школьники заполняли короткие анкеты; в анкетах для пер-

вой группы употреблялся термин «люди с эпилепсией»,

а для второй – «эпилептик». Опрошенные первой группы

считали, что 62% людей с эпилепсией испытывают трудно-

сти с поиском работы, а 37% – с обучением. В то же время

во второй группе значения этих показателей составляли со-

ответственно 93 и 70%. Ни один из подростков первой груп-

пы не сообщал о своих предрассудках в отношении людей

с эпилепсией, во второй группе 3% респондентов признали

их наличие. Полученные данные демонстрируют, что слова

оказывают значительное влияние на наше восприятие и мы

должны более тщательно подходить к выбору терминов. 

Безусловно, стигматизация людей с эпилепсией не яв-

ляется отличительной чертой нашего времени, поскольку ее

история восходит к древним временам. В разное время бо-

лезнь воспринималась как одержимость духами, проклятие

или форма безумия. Все эти представления были тесно свя-

заны с преобладающими парадигмами в области медицин-

ского знания, с культурой и мифами, распространенными

в обществе. 

Человек с эпилепсией является частью большого со-

циального слоя с определенными стереотипами, знаниями,

убеждениями и отношением к эпилепсии. Даже язык отра-

жает наше восприятие людей с этим заболеванием. И хотя

со временем в обществе меняется мнение об этой болезни

и людях, страдающих ею, несмотря на улучшение образова-

ния и повышение осведомленности, проблема стигматиза-

ции не исчезла и остается по-прежнему актуальной.

Рис. 4. Процент утвердительных ответов на вопрос: 

«Считаете ли Вы эпилепсию наследственным заболеванием?». 
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