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Резюме. Эпилепсия — социально значимое стигматизирующее заболевание, влияющее на качество 
жизни не только пациента, но и его близких родственников. Целью данной работы являлось изуче-
ние качества жизни родителей детей, страдающих эпилепсией. В исследовании принимали участие 53 
родителя больных эпилепсией детей, наблюдающихся в областном эпилептологическом центре Киров-
ской областной клинической психиатрической больницы им. В.М. Бехтерева. Психодиагностический 
метод включал опросник ВОЗ КЖ (WHOQOL — BREF). Исследование показало низкие показатели ка-
чества жизни (82,36 ±18,876) в сравнении с родителями здоровых детей (98,26±9,231). В структуре ка-
чества жизни родителей наиболее низкие показатели встречаются в тех сферах, которые ассоцииро-
ваны с заболеванием ребёнка — это сфера физической активности, психоэмоциональная сфера, сфера 
личных взаимоотношений и социальной поддержки. Данное исследование подтверждает актуальность 
социально–психологических исследований родителей болеющих эпилепсией детей с целью оптимиза-
ции лечебно–реабилитационного процесса.
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Summary. Epilepsy is a socially significant stigmatizing disease, which affects the quality of life (QOL) of 
both the patients and their close relatives. The aim of this work was to study the QOL of parents of children 
with epilepsy. We studied 53 parents of children with epilepsy followed-up at the Regional Epilepsy Centre 
of the Kirov V.M.Bekhterev Regional Clinical Psychiatric Hospital. The psychodiagnostic methods included 
the use of the WHOQOL BREF questionnaire. The study revealed lower QOL indices (82.36 ± 18.876) in 
such parents in comparison with the indices in the parents of healthy children (98.26 ± 9.231). The lowest 
indices in the parents’ QOL structure were found in such domains associated with the child’s disease as 
physical activity, psychoemotiona sphere, personal relationships, and social support. This work confirms the 
importance of carrying out further socio-psychological studies of parents of children with epilepsy with the 
aim of optimizing the treatment-and-rehabilitation process.
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Эпилепсия, как одно из наиболее стигматизи-
рующих заболеваний психоневрологического про-
филя, оказывает негативное влияние на все сто-
роны жизни больного: получение образования и 
трудоустройство, уровень социального функцио-
нирования и создание семьи, то есть на качество 
жизни (КЖ) в целом [7]. 

В настоящее время многими ведущими отече-
ственными и зарубежными эпилептологами вы-
сказывается единая точка зрения о том, что важ-
нейшей задачей оказания помощи больным эпи-
лепсией является улучшение качества их жиз-
ни [2, 3, 4, 6, 10, 12]. Приоритетным направле-
нием психиатрической помощи является улучше-
ние качества жизни больных и членов их семей [7, 
11, 12]. В зарубежной литературе изучению каче-
ства жизни больных эпилепсией посвящено боль-
шое количество работ (G.A. Baker, A. Jacoby, J.A. 

Cramer, и др.). В отечественной эпилептологии в 
последние годы этой теме уделяется большое вни-
мание и проведён ряд исследований (Н.Г. Незна-
нов, С.А. Громов, В.А. Михайлов, В.А. Карлов,  
Е.И. Гусев, А.Б. Гехт, и др). 

Большое значение на течение и прогноз эпи-
лепсии оказывает комплаенс, как с пациентами 
так и с их родственниками. Особенно это акту-
ально в работе с родителями детей и подростков, 
страдающих эпилепсией. В настоящее время но-
вые противоэпилептические препараты позволя-
ют достигнуть контроля приступов у большин-
ства пациентов. По данным различных авторов, 
адекватная противоэпилептическая терапия по-
зволяет добиться ремиссии заболевания у 50–70% 
больных [3, 5]. Вместе с тем, достижения фарма-
котерапии не привели к значительным изменени-
ям в социальном статусе больных эпилепсией, что 
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связано с продолжающейся стигматизацией этих 
лиц обществом [2, 12]. Диагноз «эпилепсия» име-
ет выраженную социальную значимость, что на-
ходит отражение в микросоциуме, создавая про-
блемы в семье, на работе и обуславливая наряду 
с другими факторами высокую частоту тревожно 
депрессивных расстройств (В.А. Карлов[6]). 

В современном обществе большинство боль-
ных эпилепсией подвергаются социальной дис-
криминации и социально–трудовым ограниче-
ниям, что противоречит их возможностям. Это 
положение ограничивает их социальную актив-
ность вплоть до социальной дезадаптации и изо-
ляции [9]. По мнению M.  Beassart (1980), боль-
ные эпилепсией испытывают затруднения не 
столько в связи со своей болезнью, сколько в 
связи с плохой ориентацией в ней общества. В 
отечественной литературе существуют единич-
ные публикации, посвящённые стигматизации 
больных эпилепсией [7, 8]. Как показывает опыт 
работы, близкие родственники пациентов с эпи-
лепсией так же подвержены влиянию стигмати-
зации, как со стороны общества, так и аутостиг-
матизации. Особенно данный феномен касается 
семей, в которых есть дети, страдающие эпилеп-
сией. Излишняя тревога за судьбу ребёнка, по-
стоянное чувство ожидания приступа, необо-
снованное чувство вины за «порочную наслед-
ственность» приводят к искажению представле-
ния о тактике воспитания. Большинство роди-
телей пытаются создать ребёнку чрезмерно ком-
фортные условия существования, ограничивают 
его контакты с окружающими и со сверстника-
ми (М.Ю. Никандрова, 1993). 

Несомненно, дезинформированность родствен-
ников об эпилепсии, искажение воспитательно-
го процесса, опасения, связанные с неблагоприят-
ным течением заболевания, социальные ограниче-
ния и экономические затраты влияют на процес-
сы адаптации и качество жизни как ребёнка так и 
его семьи. По данным зарубежных авторов, значи-
тельное влияние на качество жизни детей оказыва-
ют: наличие сопутствующих заболеваний, тревога 
родителей, контроль над приступами, число при-
нимаемых препаратов [13]. В изученной нами до-
ступной литературе сведений о проведении в на-
шей стране исследований, посвящённых изучению 
качества жизни и стигматизации семей детей, стра-
дающих эпилепсией, не проводилось.

Цель исследования данной работы состояла в 
оценке качества жизни (КЖ) родителей в семьях 
детей, страдающих эпилепсией. 

Методы и материалы исследования 
В обследовании участвовали 53 человека — ро-

дители детей, страдающих эпилепсией. В кон-
трольную группу включены 58 человек — родите-
ли, воспитывающие практически здоровых детей.

В качестве основного инструмента исследова-
ния был использован опросник ВОЗ КЖ (WHO-
QOL — BREF). Статистическая обработка ре-
зультатов проводилась критериями: Вилкоксо-
на — Манна — Уитни (U), для сравнения распре-

деления выборов в альтернативных выборках ис-
пользовался критерий хи — квадрат (X²).

Результаты
Наши данные выявили достоверно (p≤0,01) 

низкую общую оценку КЖ в исследуемой груп-
пе родителей детей, страдающих эпилепсией 82,36 
±18,876, чем в контрольной группе родителей 
практически здоровых детей. Анализ показателей 
по шести сферам КЖ показал наличие достоверно 
(p≤0,01) низких показатели в сферах «психологи-
ческой» (17,58±3,265), «физической» (9,50±1,483), 
«социальных взаимоотношений» (11,35±3,278), 
«окружающая среда» (26,64±8,573).

Более детальный анализ субсфер КЖ в иссле-
дуемой группе позволил выделить наиболее не-
благополучные области жизнедеятельности в се-
мьях, воспитывающих детей с эпилепсией, влия-
ющие на микроклимат. 

В «психологической» сфере получены досто-
верно (p≤0,01) низкие показатели при оценке эмо-
циональной сферы. Недостаток «положительных 
эмоций» был отмечен 18 респондентами (33,9%). В 
субсфере «отрицательных эмоций» 19 респонден-
тов (35,8%) отметили, что часто испытывают нега-
тивные чувства, такие как плохое настроение, от-
чаяние, тревогу и депрессию. Достоверно низкие 
результаты (p≤0,01) получены при оценке «обра-
за тела и внешности». Неудовлетворенность сво-
ей внешностью отметили 20 родителей (37,7%). У 
родителей детей, страдающих эпилепсией, выяв-
лен достоверно (p≤0,01) низкий уровень «самоо-
ценки». Неудовлетворённость собой отметили 15 
респондентов (28,3%).

Достоверно низкие результаты (p≤0,01) полу-
чены при оценке субферы «физической активно-
сти и усталости». Недостаток «энергии в повсед-
невной жизни» отметили 19 респондентов (49,0%). 

Достоверно (p≤0,01) низкие показатели были 
получены в сфере социальных взаимоотноше-
ний. Неудовлетворенность личными взаимоотно-
шениями отметили 14 родителей (26,4%). Недо-
статочность «практической поддержки» со сторо-
ны друзей и знакомых отметили 18 респондентов 
(35,9%). В сфере «окружающая среда» достовер-
но (p≤0,01) низкие показатели в группе родите-
лей детей, страдающих эпилепсией, были получе-
ны при оценке «физической безопасности и за-
щищённости» — 20 респондентов (37,7%) отмети-
ли, что в повседневной жизни не ощущают себя 
в безопасности. Достоверно (p≤0,01) низкие пока-
затели получены при оценке медицинской и со-
циальной помощи. Неудовлетворённость доступ-
ностью и качеством медико–социальной помощи 
отметили 32 родителя (60,4%). Недостаток в сфе-
ре «отдыха и развлечений» выявлен у 37 респон-
дентов (69,8%) .

Достоверно низкие результаты (p≤0,01) в сфе-
ре «окружающая среда» получены при оценке фи-
нансовых ресурсов, 15 респондентов (28,3%) отме-
тили плохое материальное положение.

Особый интерес представляет оценка КЖ в 
семьях, имеющих детей–инвалидов с эпилепси-
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ей, так как все они нуждаются в социально–пси-
хологической поддержке со стороны общества и 
государства. У родителей (28 респондентов), име-
ющих детей–инвалидов, выявлены достоверно 
(p≤0,01) низкие показатели в субсфере «физиче-
ской активности и усталости». Большинство ро-
дителей детей–инвалидов отметили неудовлетво-
ренность своей физической активностью в по-
вседневной жизни — 22 респондента (78,6%). До-
стоверно (p≤0,01) высокие показатели у родите-
лей детей–инвалидов выявлены в «духовной сфе-

Таблица. КЖ родителей детей с эпилепсией

Родители детей  
с эпилепсией

Родители здоровых
детей

сферы качества жизни общий балл общий балл U

физическая F1.F2.F3 9,50 (±1,483) 10,35(± 0,631) p≤0.05

психологическая F4.F5.F6.F7.F8 17,58 (±3,265) 20,38(± 0,432) p≤0.01

уровень независимости F9.F10.F11F12 13,98 (± 1,362) 14,53(± 1,428) p>0.05

социальные взаимоотношения F13.F14.F15 11,35(± 3,278) 13,26 (± 1,248) p≤0.01

окружающая среда F16.F17.F18.F19.F20.F21.F22.F23 26,64(± 8,573) 35,23 (± 3,675) p≤0.01

духовная среда F24 3,89 (± 0,980) 4,51 (± 0,310) p≤0.05

общее качество жизни 82,36 (± 18,876) 98,26(± 9,231) p≤0.01

субсферы качества жизни средний балл средний балл X²

G1 общая оценка качества жизни 3,415 4,392 p>0.05

G2 удовлетворённость своим здоровьем 3,566 4,321 p>0.05

F1 физическая боль и дискомфорт 2,132 1,339 p>0.05

F2 физическая активность и усталость 3,698 4,589 p≤0.01

F3 сон и отдых 3,679 4,107 p>0.05

F4 положительные эмоции 2,754 3,364 p≤0.05

F5 познавательные функции 3,981 4,143 p>0.05

F6 самооценка 3,811 4,343 p≤0.01

F7 образ тела и внешность 3,641 4,361 p≤0.01

F8 отрицательные эмоции 2,830 4,171 p≤0.01

F9 подвижность 4,150 4,321 p>0.05

F10 способность выполнять повседневные дела 3,924 4,732 p>0.05

F11 зависимость от лекарств и лечения 2,188 1,339 p>0.05

F12 способность к работе 3,698 4,142 p>0.05

F13 личные отношения 3,905 4,500 p≤0.01

F14 практическая поддержка 3,603 4,339 p≤0.01

F15 сексуальная активность 3,773 4,428 p≤0.01

F16 физическая безопасность и защищённость 3,603 4,492 p≤0.01

F17 окружающая среда дома 2,924 3,983 p>0.05

F18 финансовые ресурсы 3,603 4,372 p≤0.01

F19 медицинская и социальная помощь 3,301 4,317 p≤0.01

F20 возможности приобретения новой информации 3,660 4,435 p>0.05

F21 возможности для отдыха и развлечений 3,075 4,517 p≤0.01

F22 окружающая среда вокруг 3,264 4,352 p>0.05

F23 транспорт 3,226 4,765 p>0.05

F24 духовность/религия/личные убеждения 3,849 4,513 p>0.05

ре» — 20 респондентов (71,4%) отметили, что их 
жизнь наполнена смыслом.

Выводы
Оценка общего качества жизни родителей де-

тей, страдающих эпилепсией, выявила достоверно 
низкие показатели в группе родителей детей, стра-
дающих эпилепсией. Низкие показатели в психоло-
гической сфере проявлялись преимущественно из-
бытком отрицательных эмоций и недостатком по-
ложительных, низкой самооценкой и неудовлетво-
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рённостью собой. В физической сфере выявлена 
недостаточная активность в повседневной жизни. 
В социальной сфере родителей детей, страдающих 
эпилепсией, выявлена неудовлетворённость прак-
тической поддержкой со стороны общества и лич-
ными взаимоотношениями. В физической сфере 
выявлено низкое ощущение физической безопас-
ности и защищённости и неудовлетворённость в 
полноценном отдыхе. Следует отметить, что роди-

тели детей–инвалидов высоко оценили свою «ду-
ховную сферу» и в большей мере испытывают не-
достаток физической активности.

Таким образом, полученные данные свиде-
тельствуют о том, что родители, имеющие детей, 
страдающих эпилепсией, нуждаются в психологи-
ческом, психотерапевтическом сопровождении и 
психокоррекционных мероприятиях, направлен-
ных на повышение качества жизни в этих семьях. 
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