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Актуальність дослідження соціально-психологічних проблем у сім'ях дітей, які страждають епілепсією, зумовлена поширені-стю епілепсії в дитячому та підлітковому віці. За оцінками авторів, поширеність епілепсії у дитинстві становить 0,5−1% [7, 9]. Важливим завданням для ефективного комплексного лікування дітей хворих на епі-лепсію є покращення якості життя їх сімей. Епілепсія, як одне із найбільш стигматизую-чих захворювань, робить негативний вплив на всі сторони життя хворого: здобуття осві-ти, взаємодію з оточуючими, і в майбутньому працевлаштування, рівень соціального функ-ціонування та створення сім'ї, тобто на якість життя в цілому [3, 52]. Багатьма авторами підкреслюється важ-лива роль внутрішньо сімейного функціону-вання пацієнтів у їхньому реабілітаційному процесі [2, 58]. Низький рівень інформованос-ті родичів про епілепсію, побоювання, пов'я-зані з непередбачуваністю приступів, соціаль-ні обмеження та економічні витрати вплива-ють на процеси адаптації та якість життя як дитини, так і членів її сім'ї. За даними зарубі-жних авторів, значний вплив на якість життя дітей здійснюють: наявність супутніх захво-рювань, тривога батьків, контроль над напа-дами, число препаратів, які приймає дитина. Як вважає вчений M. Beassart, хворі на епілеп-сію відчувають складнощі не стільки у зв'язку зі своєю хворобою, скільки у зв'язку з низь-ким рівнем обізнаності про неї у суспільстві [10]. 

Емоційні чинники, обмеження в соціаль-ній сфері, залежність від особливостей зовніш-нього середовища дитини, хворої на епілеп-сію, з перших років життя, можуть виявитися для неї і її батьків важливішими ніж симптоми захворювання. Тому комбінація даних «якості життя» і клінічних показників може дати більш повну картину впливу епілепсії та її лі-кування на загальне самопочуття пацієнта. У загальному, «якість життя» можна оха-рактеризувати як здатність кожного індивіда повноцінно функціонувати у суспільстві у від-повідності з своїм соціальним становищем та можливість отримувати задоволення від жит-тя [8]. Дослідження якості життя за допомогою опитувальника RAND SF-36 є високоінформа-ційним, надійним та економним методом ін-тегральної оцінки фізичного, психологічного, емоційного функціонування особистості, за-снованого на її суб’єктивному сприйнятті. Вважається, що на показники якості життя потрібно орієнтуватися при оцінці ефектив-ності допомоги пацієнтам [6]. Важливим фактором, який обумовив роз-виток методології дослідження якості життя, стало розуміння того, що ефективний конт-роль стану здоров’я дітей та підлітків з епіле-псією і успішне їх лікування не можливе тіль-ки на основі даних клінічного та лаборатор-ного досліджень. Важливі суб’єктивні пережи-вання пацієнта, його відношення до здоров’я, хвороби, а також до сім’ї, школи, життя в ціло-му [4, 8]. 

УДК 128:376.37-055.52 
МИРОСЛАВА ГАСЮК, МАРІЯ ДЗЮБИНСЬКА м. Івано-Франківськ mariczka13@ukr.net  

ОЦІНКА ЯКОСТІ ЖИТТЯ БАТЬКІВ ДІТЕЙ,  
ХВОРИХ НА ЕПІЛЕПСІЮ 

 
У статті представлено дослідження якості життя батьків дітей, які страждають на епілеп-

сію та проаналізовано отримані результати. Показано, що у сім’ях, де є дитина з епілепсією відбу-
вається зниження показників якості життя у порівнянні із батьками здорових дітей. Визначено 
комплекс клінічних, соціальних та психологічних факторів, пов’язаних із хворобою дитини, який здій-
снює негативний вплив на якість життя їхніх батьків. За допомогою даних емпіричного досліджен-
ня доведено необхідність психологічного супроводу батьків дітей, які страждають на епілепсію. 
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Мирослава ГАСЮК, Марія ДЗЮБИНСЬКА Оцінка якості життя батьків дітей, хворих на епілепсію  У зарубіжній літературі вивченню якості життя хворих на епілепсію присвячено вели-ка кількість робіт (GA Baker, A. Jacoby, JACr-amer, та ін.). У вітчизняній епілептології в останні роки цій темі також приділяється ве-лика увага і проведений ряд досліджень (Н. Г. Незнанов, С. А. Громов, В. А. Михайлов, В. А. Карлов, Е. И. Гусев, А. Б. Гехт, та ін). Поряд із цим, на нашу думку, достатньо мало уваги приділяється оцінці якості життя батьків ді-тей, які страждають на епілепсію. Думка батьків стосовно показників якості життя є надзвичайно важливою, оскільки саме батьки зазвичай оцінюють здоров'я дитини і визначають, потрібне їй лікування чи ні. Бать-ки також можуть дати цінну інформацію про вплив захворювання і лікування дитини на сімейні відносини. У зв'язку з цим було здійс-нено дослідження, яке показало, що батьки дітей з епілепсією часто більш точно оцінюють тяжкість нападів, ніж неврологи [5, 346]. У медицині широко використовується по-няття «якості життя, пов'язаного зі здоро-в'ям» (від англ. Health-related quality of life,), яке включає в себе лише 3 сфери: фізичне, психічне і соціальне здоров'я. Хоча епілепсія істотно вза-ємопов'язана з економічними аспектами та факторами навколишнього середовища, однак їх не прийнято включати в поняття «якості життя, пов'язаного зі здоров'ям» [8]. Отже, якість життя дитини, яка страждає епілепсією відображають такі аспекти її жит-тєдіяльності: 
– фізичний (фізична активність, рухли-вість, відчуття самостійності у побуті); 
– психологічний (емоційний фон, психо-логічні проблеми, когнітивні власти-вості); 
– соціальний (взаємини з однолітками та батьками, самооцінка) [1]. Метою нашого дослідження є комплексна оцінка особливостей якості життя батьків, діти яких страждають на епілепсію. Відповідно до вказаної мети нами були сформульовані наступні завдання: 1) визначити показники якості життя ба-тьків пов’язаних із хворобою дитини;  2) з’ясувати вплив клінічних, психологіч-них та соціальних чинників епілепсії дітей на якість життя їхніх батьків; 3) вивчити психоемоційний статус бать-ків, які виховують дітей з епілепсією. 

Емпіричне дослідження здійснювалося протягом серпня-вересня 2016 р. на базі нев-рологічного відділення Івано-Франківської обласної дитячої клінічної лікарні. У дослі-дженні взяли участь 20 батьків дітей, хворих на епілепсію. До контрольної групи були включені 20 батьків практично здорових ді-тей, які на момент проведення дослідження не мали соматичних і психічних захворювань. В якості основного інструменту дослі-дження був використаний опитувальник RA-ND SF-36, Додатковими методами виступили бесіда та спостереження. Опитувальник RAND SF-36 дозволяє оці-нити загальні критерії якості життя. В оригі-нальній версії він складається з 8 основних доменів, що відносяться до: фізичної функції, обмеженням через фізичне здоров'я, обме-женням через емоційне здоров'я, стомлюва-ності, емоційного благополуччя, соціальної активності, відчуття болю і загального здоро-в'я. Поширенню опитувальника SF-36 сприя-ли його широка міжнародна адаптація та ва-лідність.  У зв’язку з специфікою вибірки та необ-хідністю отримання результатів саме у ситуа-ції оцінки якості життя сім’ї батьками епілеп-тиків було адаптовано питання у опитуваль-нику.  Результати представляються у вигляді оцінок по 7 шкалам, складених таким чином, що більш висока оцінка вказує на кращу якість життя. 1. Role-Physical (RP) – вплив фізичного стану дитини на рольове функціонуван-ня (роботу, виконання буденної діяль-ності).  2. Bodily Pain (BP) − інтенсивність болю дитини та її вплив на здатність батьків займатися повсякденною діяльністю, включаючи роботу по дому і поза до-мом.  3. General Health (GH) − загальний стан здоров'я дитини, який показує оцінку батьками стану здоров'я дитини зараз і перспективу лікування.  4. Vitality (VT) – життєва активність, яка передбачає відчуття себе повним сил і енергії або, навпаки, знесиленим.  5. Social Functioning (SF) − соціальне функ-ціонування, визначається ступенем, в якій фізичний або емоційний стан обме-жує соціальну активність (спілкування).  
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Мирослава ГАСЮК, Марія ДЗЮБИНСЬКА Оцінка якості життя батьків дітей, хворих на епілепсію  6. Role-Emotional (RE) − вплив емоційного стану на рольове функціонування, пе-редбачає оцінку ступеня, в якій емоцій-ний стан заважає виконанню роботи або іншої повсякденної діяльності (включаючи збільшення витрат часу, зменшення обсягу виконаної роботи, зниження якості її виконання і т. п.). 7. Mental Health (MH) − самооцінка психіч-ного здоров'я, що характеризує настрій (наявність депресії, тривоги, загальний показник позитивних емоцій) [9]. Результати якості життя у батьків дітей хворих на епілепсію, у порівнянні з показни-ками контрольної групи батьків, були нижчи-ми по всіх показниках. Фізичний стан дітей, які страждають на епілепсію значно впливає на рольове функці-онування їх батьків, про що свідчить різниця на майже 20% нижчого показника чим у конт-рольній групі.  Також варто зазначити, що на думку бать-ків зниження рольового функціонування бі-льшою мірою обумовлене фізичними пробле-мами дітей ніж їх емоційним станом. Оскіль-ки, як вони вважають, емоційний стан майже не впливає на виконання у повному обсязі своєї звичної роботи. Це може свідчити про ігнорування власних емоційних потреб та знецінення свого життя, жертовність. При цьому на соціальну активність та спі-лкування емоційний стан батьків має біль-ший вплив. Отримані низькі показники свід-чать про значне обмеження соціальних конта-ктів, зниження рівня спілкування у зв’язку із хворобою дитини. Що можна пояснити існую-чими у суспільстві спотвореними стереотипа-ми стосовно епілепсії. Наявність захворювання дитини не тіль-ки впливає на рольове та соціальне функціо-нування батьків, а й погіршує їх життєвий то-нус. Що пояснюється низькими суб’єктивни-ми оцінками відчуття повноти сил та енергії. Показники життєздатності на 10% вищі у ко-нтрольної групи ніж у батьків дітей, які стра-ждають на епілепсію. Отримані низькі бали можна пояснити постійною втомою, відчут-тям невизначеності та тривоги, пов’язаних із непередбачуваністю епілептичного приступу та доглядом за хворою дитиною.  Подібне значення, трохи більше ніж 10%, мав показник самооцінки психічного здоров’я 

батьків. Що свідчить про наявність депресив-них, тривожних хвилювань та психологічного неблагополуччя у сім’ях, де є дитина з діагно-зом епілепсія. Показник суб’єктивної оцінки болю дити-ни та її впливу на здатність займатися по-всякденною діяльністю у батьків дітей, які страждають на епілепсію у 3 рази нижчий ніж у батьків здорових дітей. Оскільки епілептич-ні приступи за своєю природою є яскраво ви-раженими батьки хворих дітей гіперболізу-ють больові відчуття своєї дитини. Зрозуміло, що стан здоров’я своєї дитини батьки епілептиків оцінили нижче, ніж бать-ки здорових дітей. Варто відмітити, що у обох груп цей показник був вище середнього, тоб-то становив більше 50%. Такий результат по-казує позитивне ставлення до здоров’я дити-ни у поточний момент та віру в перспективи лікування у майбутньому. Проведене нами дослідження показало, що епілепсія у дітей негативно впливає на якість життя, психоемоційний стан та соціа-льну активність їхніх батьків. Наявність за-хворювання змінює взаємостосунки як всере-дині сім’ї так і за її межами. Також нами було виявлено, що батьки гостро сприймають біль своєї дитини, пов'язаний із хворобою. Таким чином епілепсія у дітей є соціально-фруструючим та психогенним фактором для їхніх батьків, що призводить до зниження якості їхнього життя. Як показує практика, батьки епілептиків беруть активну участь у психосоціальній реа-білітації та адаптації свої дітей. Тому ми вва-жаємо, що важливого значення на перебіг і прогноз епілепсії у дітей та підлітків має ком-плексна психологічна робота як з пацієнтами так і з їх родичами. Слід зазначити, що питання якості життя особливо важливі у випадку з хронічними за-хворюваннями, зокрема епілепсією, при якій психічні та соціальні проблеми виступають далеко за межі звичайного спектру симптомів захворювання. Отже, аналіз результатів оцінки рівня якос-ті життя батьків дітей, які страждають на епіле-псію дозволяє нам зробити наступні висновки: 1. Повсякденна діяльність та соціальна активність батьків дітей, які стражда-ють на епілепсію значно обмежена  
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Мирослава ГАСЮК, Марія ДЗЮБИНСЬКА Оцінка якості життя батьків дітей, хворих на епілепсію  через наявність захворювання. Якість життя таких батьків погіршується у зв’я-зку із зменшенням соціальних контактів, погіршенням емоційного стану, наявніс-тю депресивних та тривожних пережи-вань, психічним неблагополуччям. 2. У структурі якості життя найбільш ни-зькі показники зустрічаються в тих сфе-рах, що асоціюються із хворобою дити-ни. Фізична біль, яку відчуває дитина спричиняє дискомфорт та заважає здій-снювати повсякденну діяльність бать-кам. Зниження життєвого тонусу у  членів сім'ї дитини, яка страждає на епілепсію позначається на її лікувально-реабілітаційному потенціалі. 3. Епілепсія дітей може розглядатися як стресогенний фактор, що негативно впливає на психоемоційний стан їхніх батьків. Психокорекційні заходи та пси-хологічний супровід батьків хворих ді-тей допоможе оптимізувати реабіліта-ційний процес та підвищити якість життя у цих сім'ях. Перспективу подальших досліджень ми вбачаємо у поєднанні оцінки якості життя як батьками так і самими дітьми хворими на епі-лепсію, що дасть змогу виявити повнішу кар-тину впливу хвороби і її лікування на життя дитини та її сім'ї. Такі дослідження допомо-жуть вибудувати ефективні стратегії та підхо-ди до роботи психолога. 
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EVALUATION QUALITY OF LIFE OF PARENTS HAVING CHILDREN WITH EPILEPSY 
 

The article presents the research of quality of life parents having children with epilepsy and analyzed 
the results. It is shown that in families where a child with epilepsy, is a decrease quality of life compared 
with parents of healthy children. Determined the program of clinical, social and psychological factors asso-
ciated with the disease of the child, which has a negative impact on the quality of life of their parents. With 
the help of empirical research data proved the need for psychological support of parents of children with 
epilepsy. 

Key  words:  epilepsy, quality of life, indicators quality of life, health. 
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ОЦЕНКА КАЧЕСТВА ЖИЗНИ РОДИТЕЛЕЙ ДЕТЕЙ С ЭПИЛЕПСИЕЙ  
 

В статье представлено исследование качества жизни родителей детей, страдающих эпилеп-
сией и проанализированы полученные результаты. Показано, что в семьях, где есть ребенок с эпи-
лепсией происходит снижение показателей качества жизни по сравнению с родителями здоровых 
детей. Определен комплекс клинических, социальных и психологических факторов, связанных с бо-
лезнью ребенка, который оказывает негативное влияние на качество жизни их родителей. С помо-
щью данных эмпирического исследования доказана необходимость психологического сопровожде-
ния родителей детей, страдающих эпилепсией. 

Ключевые  слова: эпилепсия, качество жизни, показатели качества жизни, здоровья. Стаття надійшла до редколегії 06.10.2016 


