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Аннотация
Введение.  Эпилепсия – ​одно из крайне распространенных неврологических заболеваний. Бремя эпилепсии складыва-
ется как из прямых последствий заболевания, так и из высокой коморбидности с соматическими и психическими рас-
стройствами, высоким по сравнению с общей популяцией суицидальным риском. При этом эпилепсия относится к числу 
наиболее стигматизирующих болезней центральной нервной системы, что существенно увеличивает риск неблагопри-
ятных клинических и социальных исходов. Цель исследования:  синтез современных данных о природе и послед-
ствиях стигмы при эпилепсии, а также сравнение подходов к её превенции и коррекции. Материалы и методы.  Для 
достижения поставленной цели авторами был проведён анализ релевантной отечественной и зарубежной литературы, 
представленной в рецензируемых периодических изданиях и монографиях и посвященной проблеме стигматизации при 
эпилепсии: как ее историческим аспектам, так и современному состоянию. Результаты.  Эпилепсия на протяжении ты-
сячелетий сопровождается множеством мифов, заблуждений и предрассудков. Дискриминация в отношении людей с эпи-
лепсией существует на протяжении веков и не побеждена до сих пор. Это и ограничения в школе, трудности с поиском 
работы или игнорирование при продвижении по службе, проблемы с вступлением в брак и рождением детей, социальная 
изоляция со стороны сообщества, дискриминация со стороны семьи и родственников, отказ в праве на участие в обще-
ственных мероприятиях. Заключение.  Чтобы улучшить социализацию и качество жизни людей с эпилепсией, необхо-
димы совместные усилия органов государственной власти, общественных организаций, руководителей общественного 
здравоохранения, медицинских работников, а также самих пациентов и их близких.
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ровье, здоровье мозга.
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Abstract
Introduction.  Epilepsy is one of the most common neurological disorders. The burden of epilepsy includes both the direct 
consequences of the condition and a high rate of comorbid somatic and mental disorders, as well as an increased suicide risk 
compared with the general population. Additionally, epilepsy is among the most stigmatized diseases of the central nervous 
system, which significantly raises the likelihood of adverse clinical and social outcomes. The purpose of the study: to syn-
thesize contemporary data on the nature and consequences of stigma in epilepsy and to compare approaches to its prevention 
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and mitigation. Materials and methods. To achieve this objective, the authors analyzed relevant Russian and international 
literature from peer-reviewed journals and monographs addressing the stigmatization of epilepsy, covering both historical 
perspectives and the current situation. Results. For millennia, epilepsy has been associated with numerous myths, miscon-
ceptions, and prejudices. Discrimination against people with epilepsy has existed for centuries and persists today. Manifesta-
tions include restrictions in education, difficulties obtaining employment or being passed over for promotions, problems with 
marriage and childbearing, social isolation by the community, discrimination from family members, and exclusion from public 
events. Conclusion. Improving social integration and quality of life for people with epilepsy requires coordinated efforts by 
government authorities, public organizations, public health leaders, healthcare professionals, patients, and their families.
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ВВЕДЕНИЕ

Проблема стигматизации была впервые 
обозначена одним из известнейших соци-
ологов мира – ​Erving Goffman [1]. Согласно 

его мнению, общество устанавливает принци-
пы категоризации людей и, следственно, набор 
характеристик, считающихся обычными и есте-
ственными для членов каждой из этих катего-
рий. Когда мы видим доказательства того, что 
кому-то присуща некая нежелательная характе-
ристика, которая отличает его от других людей 
соответствующей категории, мы можем счесть 
его испорченным, опасным или слабым. В этом 
случае в  наших глазах социальный статус это-
го человека снижается, а  сам человек обесце-
нивается. И вот человек, который мог бы легко 
участвовать в обычном социальном взаимодей-
ствии, становится обладателем стигмы – ​неже-
лательной отличительной черты, которая может 
привлечь к себе внимание и привести к тому, что 
другие люди от него отвернутся. Результатом 
стигматизации становятся различные виды дис-
криминации со стороны окружающих человека 
людей, которые эффективно, хотя часто и не за-
думываясь, уменьшают его жизненные шансы 
и  склонны приписывать ему широкий спектр 
недостатков на основе одной исходной черты. 
В  древней Греции «Cтигма» обозначала знаки, 
которые вырезались или выжигались на теле 
человека и указывали на то, что их носитель был 
рабом, преступником или предателем, пороч-
ным человеком, ритуально осквернённым, кото-
рого следовало избегать, особенно в обществен-
ных местах. Сегодня, следуя теории E. Goffman, 

термин «стигма» используется для обозначения 
качества, выдающего какое-то постыдное свой-
ство индивида, при этом само по себе качество 
не является ни лестным, ни постыдным.

B. Link и J. Phelan концептуализируют стигму 
как результат процесса, в  котором действует 
совокупность из пяти взаимосвязанных состав-
ляющих [2]. Первая составляющая заключается 
в том, что люди идентифицируют и маркируют 
человеческие различия. Важно отметить, что 
существует социальный процесс отбора, опре-
деляющий, какие различия считаются значимы-
ми и имеющими последствия, а какие нет. Вто-
рая составляющая стигмы включает процесс 
стереотипизации, в  котором маркированному 
человеку приписываются какие-либо нежела-
тельные характеристики. Третья составляющая 
заключается в  том, что группа, производящая 
маркировку, отделяет «их», то есть стигматизи-
рованную группу от «нас». Четвертая составля-
ющая – ​стигматизированные люди сталкивают-
ся с дискриминацией и потерей статуса. Таким 
образом, когда людей маркируют, отделяют 
и  приписывают им нежелательные характери-
стики, создается обоснование для их девальва-
ции, отвержения и исключения. Наконец, не мо-
жет быть стигматизации без пятого компонента 
стигмы  – ​проявления власти. Власть обеспе-
чивает первые четыре составляющие, а те, кто 
находится в  положении недостатка власти, не 
могут навязывать ярлыки, стереотипы или по-
терю статуса. Авторы полагают, что процессы 
стигматизации имеют драматическое и, вероят-
но, недооцененное влияние на распределение 
жизненных возможностей людей.

Аннотации на испанском и французском языках приводятся в конце статьи
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Эпилепсия  – ​одно из наиболее распростра-
ненных неврологических заболеваний, от кото-
рого страдают около 50 миллионов человек во 
всем мире, в  Российской Федерации  – ​около 
500  тысяч человек [3–5]. Это заболевание со-
ставляет значительную часть бремени болез-
ней, а  количество людей с  эпилепсией в  мире 
постоянно растет [6]. При этом бремя эпилепсии 
складывается как из прямых последствий забо-
левания, так и из высокой коморбидности эпи-
лепсии с  соматическими и  психическими рас-
стройствами [7–9], а  также более высоким по 
сравнению с общей популяцией суицидальным 
риском [10, 11]. При этом эпилепсия на протяже-
нии всей истории человечества была одним из 
самых стигматизирующих заболеваний [12–14].

Цель исследования: синтез современных 
данных о  природе и  последствиях стигмы при 
эпилепсии, а  также сравнение подходов к  её 
превенции и коррекции.

МАТЕРИАЛЫ И МЕТОДЫ

Командой авторов был проведен обзор пу-
бликаций, в  том числе монографий, посвящен-
ных проблеме стигматизации при эпилепсии. 
Рассмотрены исторические аспекты проблемы 
стигматизации эпилепсии, современное состоя-
ние проблемы, а  также усилия, предпринимае-
мые глобальным сообществом для ее преодоле-
ния. В общей совокупности проанализированы 
и обобщены сведения 51 источника литературы. 
Также изучен массив законодательства Россий-
ской Федерации, включающий 103 правовых 
акта (федеральные законы, постановления Пра-
вительства Российской Федерации, приказы 
федеральных органов исполнительной власти), 
содержащих упоминание эпилепсии.

РЕЗУЛЬТАТЫ И ОБСУЖДЕНИЕ

История стигматизации эпилепсии. В  древ-
нем Египте и Месопотамии врачи считали эпи-
лепсию знаком божественного недовольства, 
вызванного вторжением демона [15]. В  самом 
раннем письменном описании этого состояния, 
датируемом примерно 1050  годом до нашей 
эры, вавилоняне называли его «микту» (miqtu) 
или «падучая» болезнь [16]. Основной задачей 
врача было умилостивить бога или изгнать де-
мона, который «овладел» телом больного с по-
мощью молитв и заклинаний.

Упоминание об эпилепсии встречается 
и  в  Евангелии от св. Марка и  св. Луки, где опи-
сано как отец привел ребенка к Христу, так как 
тот был «одержим духом немым: где ни схваты-
вает его, повергает его на землю, и он испускает 
пену, и скрежещет зубами своими, и цепенеет». 
И  как только мальчик увидел Иисуса «дух со-
тряс его; он упал на землю и валялся, испуская 
пену». Иисус сказал: «Ты, дух, злобный и темный, 
заклинаю тебя, выйди из него и никогда не входи 
вновь». И дух закричал, и вышел из тела маль-
чика, а  тот упал и  «сделался как мертвый», но, 
когда Иисус взял его за руку, мальчик очнулся.

Этимология слова «эпилепсия» происходит 
от греческого слова «epilambanein», что означа-
ет «схватывание, что-то внезапно нападающее 
на человека». Внезапно случающиеся не под-
дающиеся лечению приступы с потерей созна-
ния и  судорогами на протяжении тысячелетий 
делали эпилепсию особенно пугающей и  от-
талкивающей, еще больше отчуждая больного 
от общества. Не менее страшными для окружа-
ющих выглядели постприступная спутанность 
или фокальные приступы с нарушением созна-
ния и  автоматизмами, когда больной вел себя 
неадекватно и,  нередко, агрессивно, совершал 
странные движения, мог навредить себе и окру-
жающим и выглядел так, как будто был «захва-
чен» какой-то чуждой силой [17]. Природа этой 
предполагаемой «силы», стоящей за приступа-
ми, со временем менялась, и ее интерпретации 
отражают идеи и системы верований, популяр-
ные или доминирующие в тот или иной истори-
ческий период [17].

В трактате «О священной болезни», приписы-
ваемом Гиппократу и написанном в 400 г. до н. э., 
автор пишет: «Я верю, что эта болезнь не более 
божественна, чем любая другая болезнь; у нее та 
же природа, что и у других заболеваний, и сход-
ные причины. Она не менее излечима, чем дру-
гие заболевания, за исключением случаев, когда 
в  течение длительного времени настолько уко-
ренилась, что оказывается более мощной, чем 
применяемые лекарства… мозг является причи-
ной этого состояния, как и  других наиболее се-
рьезных заболеваний» [15]. Во II в. н. э. Гален вы-
сказывает мысль о том, что все эпилептические 
приступы связаны с  поражениями мозга, кото-
рый может быть поврежден как сам по себе, так 
и  опосредованно при поражении другой части 
организма [15]. Таким образом, во времена ан-
тичности эпилепсия больше не рассматривается 
как результат сверхъестественного воздействия, 
а связывается с естественными причинами.
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Однако, несмотря на достижения древних 
врачей в изучении эпилепсии, Средние века по-
рождают и  культивируют целый ряд мифов об 
эпилепсии, которые прочно укореняются в  со-
знании общества. Эпилепсию начинают считать 
заразным заболеванием, больных изолируют 
в отдельных поселениях, с ними не едят из одной 
тарелки и не пьют из одной кружки и считают их 
«нечистыми», а любой, кто прикасается к такому 
человеку, по мнению окружающих, становится 
добычей демона [18]. При этом заразы можно 
было избежать, «плюнув обратно» на больного 
[17]. В средневековье все болезни считались на-
казанием за грехи, но эпилепсия особенно вы-
делялась на этом фоне, так как считалось, что 
жертвы этой болезни находятся под властью 
сверхъестественного существа, чья воля дикту-
ет их поведение, и их считали одержимыми злы-
ми духами [19].

На протяжении всей истории почти во всех 
культурах эпилепсию считали чем-то, чего сле-
дует бояться, избегать и  скрывать [16]. Вплоть 
до XIX  в. многие религиозные и  медицинские 
авторитеты считали эпилепсию формой одер-
жимости дьяволом, и это мнение было распро-
странено как среди образованного, так и среди 
необразованного населения [20]. В 1873 г. John 
Hughlings Jackson, один из первых врачей Наци-
ональной больницы для парализованных и эпи-
лептиков в г. Лондоне на основе своих обширных 
клинических наблюдений дал знаменитое опре-
деление в  журнале «Lancet»: «Эпилепсия  – ​это 
название для случаев, когда происходит внезап-
ная, чрезмерная, быстрая и локальная разрядка 
серого вещества» [21]. Это была первая нейрон-
ная электрическая теория эпилепсии. К середи-
не XIX  в. эпилепсия считалась «естественным» 
заболеванием, однако преобладало мнение, что 
им заболевают потенциально опасные и  деви-
антные люди, которых в некоторых случаях необ-
ходимо изолировать [17]. Эпилепсию относили 
в группе наследственных заболеваний, приводя-
щих к прогрессивному ухудшению (деградации) 
физического, психического и морального состо-
яния страдающего индивидуума. Считалось, что 
человек с эпилепсией не подходит для общения 
в светском обществе и должен быть исключен 
из него [20].

Вплоть до середины XX в. существовало мне-
ние, что люди с эпилепсией имеют характерные 
«эпилептоидные» черты характера. Пациентов 
с эпилепсией характеризовали как самоуверен-
ных и эгоистичных, претенциозных и нестабиль-
ных, их действия оценивали как «извращенные, 

страстные и аморальные», а их представления 
о  добре и  зле часто как «расплывчатые», что 
в  целом рассматривалось как признаки «на-
следственной деградирующей предрасполо-
женности», их считали «трудными для жизни 
и часто бесполезными как работников» [22]. Emil 
Kraepelin писал, что эпилепсия сопровождается 
тугоподвижностью психики, ослаблением памя-
ти, сужением круга интересов, эгоизмом и счи-
тал, что большинство больных постепенно при-
ходят в  состояние «своеобразного слабоумия» 
[23]. Американский психиатр Leon Pierce Clark 
утверждал, что больной эпилепсией страдает 
от дефекта личности, который делает индивида 
неспособным к  социальной адаптации и  нор-
мальной взрослой жизни. По его мнению, люди 
с  эпилепсией демонстрируют лабильность на-
строения, вялость, дезадаптацию, склонность 
к  вспышкам гнева и  отсутствие товарищества, 
замкнуты и  эмоционально и  сексуально недо-
развиты и постепенно, как интеллектуально, так 
и  эмоционально, деградируют и  погружаются 
в  так называемую эпилептическую деменцию 
[17, 24]. Нередкое сочетание эпилепсии и  ум-
ственной отсталости, возможно, также способ-
ствовало закреплению в общественном созна-
нии наличия взаимосвязи между этим двумя 
состояниями [17].

На протяжении более века в криминологиче-
ских кругах была распространена мысль о  по-
вышенной агрессивности и преступных наклон-
ностях больных эпилепсией. Значительный 
вклад в  эти представления внес Чезаре Лом-
брозо, который считал, что эпилепсия является 
дегенеративным заболеванием, возникающим 
в  результате дефекта в  развитии центральной 
нервной системы, и утверждал, что как больные 
эпилепсией, так и преступники являются атави-
стическими типами, то есть «эволюционными 
пережитками» более примитивной стадии чело-
веческого развития [17, 20].

С 1889 г. в  Соединенных Штатах адвоката-
ми было подано 15 апелляций, в  которых на-
личие эпилепсии у подозреваемого в убийстве, 
непредумышленном убийстве или хулиганстве 
использовалось защитой для смягчения приго-
вора в  связи с  тем, что медицинские исследо-
ватели предполагали наличие причинно-след-
ственной связи между височной эпилепсией 
и склонностью к насилию. Наличие у обвиняе-
мого приступов с  автоматизмами использова-
лось защитой для уменьшения юридической 
ответственности по крайней мере в 12 случаях 
обвинений в  насильственных преступлениях 
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с 1977 г. [25]. В результате, вопрос о возможно-
сти смягчения наказания в  подобных случаях 
потребовал вмешательства экспертов. 20  мар-
та 1980 г. в Бетесде, штат Мэриленд, под эгидой 
Американского фонда эпилепсии и Националь-
ного института неврологических, коммуника-
тивных нарушений и инсульта состоялось засе-
дание комиссии из 18 эпилептологов со всего 
мира. Представители 16 программ по изучению 
эпилепсии из США (в университетах Вирджинии, 
Вашингтона в Сиэтле, Миннесоты, Юты и Кали-
форнии в  Лос-Анджелесе; а  также в  универси-
тетах Дьюка, Джонса Хопкинса и  Йеля; Меди-
цинском колледже Джорджии, университете 
Вашингтона в  Сент-Луисе, Детском медицин-
ском центре Бостона и эпилептическом отделе-
нии Национального института неврологических 
и  коммуникативных нарушений и  инсульта); 
Канады (Монреальская больница Нотр-Дам); 
Германии (Свободный университет Берлина); 
Италии (Клиника Неврологика Болонья); и Япо-
нии (Национальный центр эпилепсии Сидзуока) 
выбрали 19 пациентов, у  которых предполага-
лось агрессивное поведение во время присту-
пов, из группы примерно из 5 400 пациентов 
с  эпилепсией. После тщательного наблюдения 
и анализа комиссия пришла к выводу, что прак-
тически невозможно, чтобы человек мог совер-
шить убийство (или аналогичные действия) во 
время приступа: «Акты агрессии требуют серии 
последовательных и устойчивых движений, на-
правленных на определенную цель. Таким обра-
зом, они противоречат природе эпилептических 
автоматизмов» [25].

Тяжелый удар по людям с эпилепсией нанес-
ла евгеника как учение об улучшении человека 
при помощи искусственного отбора, призван-
ное бороться с  явлениями вырождения и  из-
бавить общество от страдающих уродствами 
или ущербных индивидов. В  результате был 
принят целый ряд ограничительных законов 
и  правил, которые основывались на убежде-
нии, что эпилепсия является наследственным 
заболеванием [17]. Шведский закон 1757 г., 
действовавший более 150 лет, запрещал боль-
ным эпилепсией вступать в брак [26]. В 1895 г. 
Коннектикут стал первым штатом, принявшим 
«евгенический брачный» закон, запрещав-
ший вступление в  брак лицам с  эпилепсией. 
К  1914 г. этот закон приняли еще 12 штатов, 
и  далее их число продолжало расти, и  даже 
в  1952 г. семнадцать штатов запрещали брак 
людям с  эпилепсией [27]. В  некоторых шта-
тах сторонники евгеники зашли еще дальше, 

узаконив стерилизацию – ​первый закон о сте-
рилизации был принят в Индиане в 1907 г.

История эпилепсии – ​это в том числе и исто-
рия стигмы, а мифы, окружающие эту болезнь, 
привели к  чрезвычайно стойкому представ-
лению об эпилепсии как о  некоем позорном 
и  неприемлемом расстройстве. Широкий диа-
пазон изъянов распространяется на стигмати-
зированные группы  – ​например, связь между 
эпилепсией и  преступным или агрессивным 
поведением, а научные знания, иногда спорные 
или устаревшие, переносятся в негативные об-
щественные коннотации [28]. Многие из этих 
мифов, заблуждений и  уничижительных пред-
ставлений живы и по сей день. Недаром в ча-
сто цитируемой редакционной статье в журна-
ле The BMJ «Невролог»  Rajendra Kale написал: 
«Историю эпилепсии можно резюмировать как 
4 000  лет невежества, суеверий и  стигмы, за 
которыми следовали 100 лет знаний, суеверий 
и стигмы» [29].

Современное состояние проблемы. В  неко-
торых регионах мира мифы об эпилепсии осо-
бенно трудно сдают позиции. Так, в системати-
ческом обзоре, проведенном М. Kaddumukasa 
и коллегами по 23 исследованиям стигматиза-
ции в  странах субсахарской Африки [30], было 
выявлено, что в  этом регионе люди, страдаю-
щие эпилепсией, до сих пор нередко считаются 
безумными. Как причина болезни указывались 
колдовство или одержимость демонами и злы-
ми духами. Эпилепсия могла расцениваться 
как психическое заболевание, заболевание 
крови («у людей, страдающих эпилепсией, сла-
бая кровь»), заболевание, передающееся через 
слюну. Считается, что люди с эпилепсией зараз-
ны, не должны вступать брак, детям с эпилепси-
ей не следует играть со здоровыми детьми, они 
должны учиться в отдельных школах или клас-
сах. Высокая распространённость накладывае-
мой стигмы была характерна для обществ с низ-
кой осведомленностью об эпилепсии, более 
низким уровнем образования и социально-эко-
номическим положением, для людей, прожива-
ющих в сельской местности, а также принадле-
жащих к некоторым религиозным группам [31].

D. Schmidt и S. Shorvon в своей книге «The End 
of Epilepsy? A history of the modern era of epilepsy 
1860–2010» [20] отмечают, что конечно, так на-
зываемая институционализированная стигма-
тизация (по  определению ВОЗ  – ​это позиция 
общества, воплощенная в  его законах и  стату-
тах), осталась в  прошлом и  законодательство 
защищает людей с  эпилепсией, а  изменение 
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социальных установок в отношении эпилепсии 
за последние 40  лет является весьма значи-
тельным. Тем не менее, проблема стигматиза-
ции остается во многом нерешенной. Авторы 
приводят данные о том, что в Германии 15% ро-
дителей предпочли бы, чтобы их дети не играли 
с ребенком, страдающим эпилепсией. Эта циф-
ра составляет 72% в Тайване и Китае. В Нигерии 
47% учителей считают, что дети с  эпилепсией 
безумны, 32% верят, что эпилепсия заразна, 27% 
предпочли бы, чтобы они не играли с  другими 
детьми. По данным 2013 г., в  Великобритании 
79% людей с эпилепсией считали себя жертва-
ми дискриминации, 40% сталкивались с дискри-
минацией или исключением, и 55% опрошенных 
взрослых заявили, что они не рассказывают 
о том, что больны эпилепсией новым знакомым 
из-за страха негативной реакции. Опрос более 
5 000 человек в 15 странах Европы показал, что 
51% чувствовали, что они подвергаются стигма-
тизации, а  18% чувствовали себя сильно стиг-
матизированными. ВОЗ в  глобальном докладе 
«Эпилепсия. Важнейшая задача общественного 
здравоохранения» указывает, что дискрими-
нация в  отношении эпилепсии существует на 
протяжении веков, и, хотя некоторые из дискри-
минационных законов были отменены десяти-
летия назад, их влияние сказывается до сих пор 
[4]. Так, респонденты опроса ILAE/IBE сообщали 
о наличии ограничений для людей с эпилепси-
ей в своих странах: ограничения в школе; труд-
ности с  поиском работы, вступлением в  брак 
и  рождением детей; социальная изоляции со 
стороны сообщества; дискриминация со сто-
роны семьи и родственников. Нарушения прав 
человека часто более тонкие и  включают со-
циальный остракизм, игнорирование при про-
движении по службе, отказ в праве на участие 
в школьных и общественных мероприятиях, ко-
торые считаются само собой разумеющимися 
для других в сообществе.

Исследование, проведенное в  г. Санкт-Пе-
тербурге в  2008 г., показало высокий уровень 
стигматизации в  России [32]: эпилепсию боль-
шинство (78,6%) опрошенных расценивали как 
неизлечимое заболевание, диагноз которого 
они предпочли бы скрыть (71,1%). С недовери-
ем относятся к  лицам, страдающим эпилепси-
ей, 13,9% опрошенных. Пятая часть опрошенных 
(20,1%) не допускают возможности обучения 
детей с эпилепсией в обычной школе, 15,3% не 
позволят своим детям играть со сверстниками, 
страдающими этим заболеванием. Только 33,5% 
опрошенных ответили, что готовы вступить 

в  брак с  человеком, страдающим эпилепси-
ей; 15,5% респондентов выражают мнение, что 
люди, страдающие этим заболеванием, вообще 
не должны занимать руководящие должности; 
88,2% опрошенных оценивают свои знания об 
эпилепсии как недостаточные; 83,6% уверены, 
что средства массовой 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 информации. Лишь 13,2% респон-
дентов ответили, что люди с эпилепсией могут 
путешествовать без ограничений.

Исследование, проведенное соавторами на-
стоящей работы в г. Москве в 2017 г., показало, 
что 24% москвичей считали, что эпилепсия  – ​
это вид психического заболевания, 57% счита-
ли, что эпилепсия – ​вид умственной отсталости, 
34% боялись находиться рядом с  больными 
эпилепсией, только 38% считали эпилепсию 
излечимой, 47% возражали против того, чтобы 
их ребенок играл или учился с ребенком с эпи-
лепсией, а 57% были против брака их дочери или 
сына с человеком с эпилепсией [33].

Систематический обзор C. Kwon с  соавт. 
показал, что между 1985 и  2019 гг. уровень 
стигматизации в  разных регионах колебался 
от 10% (в  Пакистане) до 66% (в  Мексике) [31]. 
Во всем европейском регионе более полови-
ны людей с  эпилепсией чувствуют себя стиг-
матизированными  – ​самый низкий уровень 
в Испании (32%), а самый высокий во Франции 
(66%). В Бразилии 86% людей с эпилепсией со-
общили об активной дискриминации со сторо-
ны работодателей, а 40% уведомили, что были 
уволены из-за их состояния. В  Корее более 
половины людей с  эпилепсией, которые рас-
сказали о своем заболевании потенциальному 
работодателю, сообщили, что им не удалось по-
лучить работу. В Британии почти треть людей, 
страдающих эпилепсией, считают, что из-за 
болезни им сложнее найти работу. При этом от-
рицательное отношение к  больным эпилепси-
ей было описано в 100% включенных исследо-
ваний во всем мире в любой группе населения 
(студенты, преподаватели, работники здраво-
охранения, широкая общественность и  люди, 
страдающие эпилепсией).

R. Mayor с  соавт. в  метасинтезе качествен-
ных данных за 2002–2021 гг. указывают, что 
окружающие часто воспринимают больных 
с эпилепсией как «одержимых», наказанных за 
какой-либо проступок, «проклятых», «психов», 
заразных, наркоманов или алкоголиков [34].
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В Финляндии пилотное исследование 
М. Issakainen с  соавт. выявило, что люди, стра-
дающие эпилепсией, испытывали проблемы во 
многих сферах жизни [35]. Наиболее частые были 
связаны с взаимодействием с системой здраво-
охранения (73%): чаще всего люди жаловались, 
что не чувствуют себя услышанными, отмечали 
высокую текучесть кадров, недостаток информа-
ции или советов, а также трудности с доступом 
к медицинским услугам. Около половины участ-
ников (54%) отметили проблемы на работе, такие 
как её потеря или отсутствие продвижений по 
службе. На третьем месте оказались проблемы, 
связанные с  семьей (25%), которые часто каса-
лись повышенной нагрузки на близких, выпол-
няющих повседневные обязанности по уходу за 
пациентом. Те, у кого были приступы, сообщали 
о  повседневных проблемах чаще, чем те, кому 
удалось достичь медикаментозной ремиссии. 
Подавляющее большинство (80%) респондентов 
столкнулись с предвзятым отношением, связан-
ным с эпилепсией, 15% – ​с предубеждением.

S. Hennion с  соавт., исследовав культурные 
стереотипы или общепринятые представления 
о  людях, страдающих эпилепсией во Франции, 
выяснили, что культурные стереотипы, связан-
ные с  эпилепсией, как правило, негативны. Во 
всей выборке наиболее типичными ассоциаци-
ями с людьми, страдающими эпилепсией, были 
«безумие», «одержимость» и «умственная отста-
лость» [36].

Эмоциональное воздействие стигматизации 
со стороны социума усугубляет физическое, пси-
хологическое и  социальное бремя эпилепсии. 
Стигма может приводить к  несвоевременному 
обращению пациентов за медицинской и  со-
циальной помощью [4]. Исследование S. Mlinar 
с соавт. показало, что после установления диа-
гноза эпилепсии пациенты сталкиваются с  не-
вежеством в  отношении своего заболевания 
со стороны работодателей и  коллег, ограниче-
ниями на работе, изменением образа жизни, 
физической беспомощностью после приступа, 
различными формами страха, одиночеством, 
дискомфортом, тревогой и сомнениями относи-
тельно реакции на сообщение о своей болезни 
[37]. Нередко сообщение о  болезни, в  том чис-
ле близким людям, приводит к  негативным 
последствиям, неприязни и  даже изоляции. 
Соседи могли выказывать неприязнь косвен-
но, например, выражая сомнения в  своих спо-
собностях адекватно отреагировать в  случае 
приступа. Независимо от успеха лечения эпи-
лепсии, социальная и личная адаптация людей 

к своему заболеванию является ключевым вы-
зовом во многих, если не во всех, сферах жизни.

Однако проблема стигматизации при эпи-
лепсии не исчерпывается негативным отноше-
нием к пациентам со стороны общества. Более 
того, внутренняя стигматизация, то есть ощуще-
ние пациентом чувства стыда за свое заболева-
ние, играет зачастую главную роль в снижении 
качества жизни больного.

Понятие стигмы при эпилепсии было концеп-
туализировано Graham Scambler и Antony Hopkins, 
по мнению которых существует так называемая 
«ортодоксальная» точка зрения, согласно ко-
торой возникающие у  пациентов с  эпилепсией 
проблемы обусловлены общественной враждеб-
ностью к  этому состоянию [38]. Эта точка зре-
ния обычно включает четыре тезиса, а  именно, 
что общество не осведомлено о  том, что такое 
эпилепсия, негативно настроено к страдающим, 
склонно к дискриминационным действиям про-
тив них и ответственно за большинство проблем, 
которые приносит человеку «эпилептическая 
идентичность». Однако, еще E. Goffman писал 
о том, что стигматизированный человек склонен 
придерживаться тех же убеждений об идентич-
ности, что и «нормальное» большинство, а стыд 
возникает из восприятия человеком своих соб-
ственных атрибутов как чего-то постыдного. На-
кладываемая стигма относится к  случаям дис-
криминации людей с  эпилепсией на основании 
их предполагаемой неприемлемости или непол-
ноценности. Но есть и другая форма стигматиза-
ции, так называемая ощущаемая стигма, которая 
относится к  страху перед накладываемой стиг-
мой, но также включает чувство стыда, связан-
ное с тем, чтобы быть «эпилептиком» [38]. Более 
того, ощущаемая стигма обычно предшествует, 
а  не является результатом негативного опыта 
пациента, связанного с  накладываемой стиг-
мой. Сами пациенты при опросе нередко при-
знают, что именно ощущаемая стигма приводит 
к тревожности и неуверенности в себе. Нередко 
пациенты с эпилепсией вспоминали о своих не-
гативных эмоциях, связанных с  установлением 
диагноза и переходом в новый социальный ста-
тус «эпилептика». Это происходило потому, что 
они определяли эпилепсию в  первую очередь 
как стигматизирующее состояние: чувствовали, 
что им приписан статус или идентичность, кото-
рые могут отдалить их от «нормальных» людей. 
Это чувство основывалось на их собственном 
восприятии эпилепсии и  обычно оказывалось 
более разрушительным для жизни людей, чем 
реализованная стигма [39, 40].
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Перенесшие приступ пациенты с эпилепси-
ей нередко говорят, что чувствуют себя вино-
ватыми, раскаивающимися и  ответственны-
ми за то, что напугали других или причинили 
неудобства членам семьи и близким друзьям: 
«Мне жаль, что так случилось, что я опрокинул 
посуду или сломал что-то, или испортил хоро-
шую вечеринку, или что-то в  этом роде. Мне 
жаль. Раскаяние, неудача и  тому подобное» 
[17]. В разное время, в разных странах люди го-
ворят: «Дело не в приcтупах, а в ощущении себя 
другим. Это не физическая реальность, это 
психологический эффект, который никуда не 
уходит» [41]. «Я думаю, что это (эпилепсия) пло-
хая болезнь, которая хочет меня просто опозо-
рить… Это позорная болезнь» [42], «Я чувствую 
себя идиотом, эпилепсия противная, люди, бо-
леющие ей грязные, как будто они психически 
больные» [43].

Большинство считали, что члены общества 
недостаточно информированы, враждебны 
и  склонны к  несправедливой дискриминации; 
другими словами, респонденты сами склоня-
лись к  традиционной точке зрения. Этот «осо-
бый взгляд на мир» являлся предрасполага-
ющим фактором для того, чтобы, в  первую 
очередь, скрывать свое состояние и  медицин-
ский диагноз от других [38]. E. Goffman писал, 
что за термином «стигма» всегда скрывается 
двойной вопрос: считает ли стигматизирован-
ный индивид, что о его необычности уже извест-
но окружающим или, что о ней станет известно 
в  момент общения, или же он предполагает, 
что им о ней неизвестно и они не сразу ее за-
метят? В первом случае речь идет о состоянии 
свершившегося позора, во втором  – ​о  позоре 
возможном» [1]. Таким образом, перед пациен-
том с  эпилепсией встает выбор: максимально 
скрывать свое заболевание или прибегнуть 
к  поддержке близких людей, коллег и  новых 
знакомых.

Спустя более чем 30 лет R. Mayor с соавт. по 
результатам проведенного метасинтеза выде-
ляет пять тем, актуальных для опыта стигмати-
зации людей с эпилепсией [34]:

1.	 негативное восприятие эпилепсии обще-
ством приводит к дискриминации и оттор-
жению;

2.	 внутренние обвинения приводят к  нега-
тивному самовосприятию и стыду;

3.	 стигма влияет на повседневную жизнь 
и способствует зависимости от других;

4.	 стигма управляется через сокрытие и из-
бегание;

5.	 поддержка со стороны других полезна, но 
зависит от понимания эпилепсии самим 
человеком и окружающими.

Какие пациенты наиболее подвержены ри-
ску самостигматизации? Согласно проведен-
ным исследованиям, речь идет о  нескольких 
группах факторов [44, 45]. Важную роль играют 
клинические факторы: тип приступа (а  именно 
наличие генерализованных приступов), частота 
приступов, возраст начала заболевания, коли-
чество принимаемых противоэпилептических 
препаратов и  наличие побочных эффектов. 
Среди социально-демографических факторов 
выделяются: низкий социально-экономический 
статус (низкие доходы и невысокий уровень об-
разования), молодой возраст, отсутствие семьи, 
проживание в сельской местности. И, наконец, 
социально-психологические факторы: низкая 
самооценка, низкая самоэффективность и низ-
кая приверженность лечению, низкое качество 
жизни, тревога и депрессия, низкая социальная 
поддержка, уровень знаний об эпилепсии.

Безусловно, существуют значительные 
различия в  восприятии стигмы среди людей 
с эпилепсией в разных культурных контекстах. 
Однако всё же была выявлена существенная 
гетерогенность в  исследованиях из разных 
географических регионов [44], и,  например, су-
ществуют данные о том, что факторы психиче-
ского здоровья могут оказывать более сильное 
влияние, чем культурные [46].

Людям с эпилепсией нужна поддержка для 
того, чтобы противостоять существующим не-
гативным стереотипам и  уменьшить их опыт 
стигматизации как на глобальном, так и на ин-
дивидуальном уровне [47]. И это вполне дости-
жимая цель.

Например, оскорбительное и негативное изо-
бражение пациентов с эпилепсией в средствах 
массовой информации, безусловно, наносит 
вред людям с эпилепсией и усиливает стигма-
тизацию, даже если речь идет об обозначении 
пациентов словом «эпилептик». Кроме того, 
лексика, например, «эпилептик» против «чело-
век с  эпилепсией», показала негативное влия-
ние на восприятие и последствия в плане стиг-
мы [4, 48–50]. Определение «он эпилептик» или 
«она эпилептик» сводит индивида полностью 
к  атрибуту, имеющему в  основном негативные 
коннотации, а социальные ярлыки такого рода 
могут оказывать глубокое влияние, так как зат-
мевают другие аспекты личности человека, де-
лая его трудным для самоидентификации или 
восприятия как «такого же, как все остальные» 
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[49]. Поэтому в настоящее время приветствует-
ся использование так называемого «языка, ста-
вящего личность на первое место» – ​такие вы-
ражения, как «человек с  эпилепсией» и  «люди 
с  эпилепсией». В  результате подчеркивается 
человечность и способности человека, а не его 
заболевание, то есть личность утверждается пе-
ред инвалидностью, что может способствовать 
продвижению более позитивного отношения 
к людям с эпилепсией [49, 51].

Нормативное правовое регулирование. Ав-
торами был проанализирован массив законо-
дательства Российской Федерации  – ​норма-
тивных правовых актов (НПА), включающий 
действующие на 4  марта 2025 г. федеральные 
законы, постановления Правительства Россий-
ской Федерации и приказы федеральных орга-
нов исполнительной власти, содержащие упо-
минание эпилепсии. В  анализируемый список 
включены 103 НПА. Анализ содержания указан-
ных НПА показал, что лишь 11 из них касают-
ся предоставления дополнительных прав или 
медицинской помощи, связанной с эпилепсией 
(например, право на освобождение от ареста, 
обучение на дому или отдельное жилое помеще-
ние). Оставшийся массив документов содержит 
ограничения (69 актов), связанные с заболева-
нием эпилепсией, а также формы государствен-
ной статистики, образовательные программы 
и  профессиональные стандарты. Следует от-
метить, что ряд из указанных выше ограниче-
ний, как представляется, могут быть уточнены 
с учетом современных знаний об этой болезни 
и  имеющихся терапевтических возможностей 
(например, запрет на применение вспомога-
тельных репродуктивных технологий, на посту-
пление на государственную гражданскую служ-
бу и др.). В связи с тем, что оценка документов 
проводилась экспертным путем, при воспроиз-
ведении данного исследования возможно полу-
чение иных результатов, однако тенденция вне 
сомнения будет сохранена: в законодательстве 
применительно к человеку с эпилепсией суще-
ственно больше ограничений и  запретов, что 
также требует определенного осмысления и, ве-
роятно, совершенствования.

Мероприятия по борьбе со стигматизацией. 
В  мире было проведено и  в  настоящее время 
проводятся несколько глобальных кампаний 
для пациентов с  эпилепсией и  их семей. По-
нимание и  устранение стигмы является одной 
из заявленных целей Глобальной кампании 
против эпилепсии «Из тени», которая являет-
ся совместной инициативой Международной 

противоэпилептической лиги (International 
League Against Epilepsy, ILAE), Международного 
бюро по эпилепсии (International Bureau for Epi-
lepsy, IBE) и  Всемирной организации здравоох-
ранения (ВОЗ) эпилепсии в мире [52, 53].

Наша страна традиционно вносит боль-
шой вклад в  улучшение положения больных 
эпилепсией. Так, в  2015 г. на 136-й сессии Ис-
полнительного Совета ВОЗ Китаем и  Росси-
ей была инициирована резолюция о  мерах по 
борьбе с эпилепсией, после чего 26 мая 2015 г. 
на шестьдесят восьмой сессии Всемирной ас-
самблеи здравоохранения была принята ре-
золюция о  глобальном бремени эпилепсии 
и  необходимости координированных мер на 
государственном уровне в  целях воздействия 
на его последствия в области здравоохранения, 
в социальной сфере и области информирования 
общественности [54].

В 2019 г. ВОЗ, ILAE и IBE был опубликован Гло-
бальный доклад «Эпилепсия. Важнейшая зада-
ча общественного здравоохранения», в котором 
представлена объективная ситуация, касающа-
яся бремени эпилепсии для самих пациентов, 
их ближайшего окружения и общества в целом. 
В этом документе намечены основные пути пре-
одоления стигматизации людей с  эпилепсией. 
На индивидуальном уровне и на уровне семьи – ​
это повышение грамотности в вопросах здоро-
вья и оказание поддержки в преодолении страха, 
связанного с  непредсказуемостью приступов, 
помощь в  получении информации о  своем за-
болевании и  возможностях раскрытия своего 
диагноза другим. Важна организация групп под-
держки/самопомощи для людей с эпилепсией, 
где они могут обмениваться идеями и  учиться 
стратегиям преодоления через поддержку друг 
друга. На макросоциальном уровне предлагает-
ся вводить образовательные программы в шко-
лах для уменьшения заблуждений и улучшения 
знаний учащихся, а также для того, чтобы дети 
с эпилепсией могли оставаться в классе, где они 
могут получать образование, заводить друзей 
и  развивать социальные навыки. Помимо это-
го, обучение по вопросам стигмы для медицин-
ских и социальных работников должно помочь 
им понять психосоциальное воздействие эпи-
лепсии на человека и его семью. Повышение ос-
ведомленности населения по вопросам, связан-
ным с  эпилепсией, изучение текущих взглядов 
и знаний об этом заболевании и устранение за-
блуждений остаются ключевым приоритетом. 
На законодательном уровне официальное при-
знание прав людей, живущих с эпилепсией, и их 
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опекунов через законодательные, финансовые 
и  регуляторные процессы поможет сократить 
дискриминационные практики.

В 2020 г. в  ВОЗ по инициативе Российской 
Федерации в  тесном взаимодействии с  ILAE 
и  IBE была начата работа по подготовке пла-
на действий по эпилепсии, который затем был 
расширен до глобального плана действий по 
эпилепсии и другим неврологическим расстрой-
ствам [55]. В 2022 г. во время 75-й Всемирной ас-
самблеи здравоохранения в Женеве, Швейцария, 
116 государств-членов и многие профессиональ-
ные международные организации высказались 
в  поддержку Межсекторального глобального 
плана действий по эпилепсии и другим невроло-
гическим расстройствам (IGAP), который в мае 
2022 г. был единогласно одобрен государства-
ми-членами ВОЗ [56]. План предполагает реа-
лизацию пяти стратегических целей, при этом 
эпилепсия стала единственным расстройством, 
имеющим собственную стратегическую цель. 
Стратегическая цель предполагает реализацию 
двух ключевых показателей: к  2031 г. ожида-
ется, что страны-участники увеличат охват ус-
лугами по оказанию помощи пациентам с  эпи-
лепсией на 50%, по сравнению с уровнем 2021 г., 
а также что 80% стран-участников разработают 
или обновят свое законодательство с целью за-
щиты и  расширения прав людей, страдающих 
эпилепсией [57]. Среди проблем, которые на-
ходятся в  фокусе внимания этого плана  – ​вов-
лечение и поддержка людей с эпилепсией и их 
семей, которые подвергаются стигматизации 
и  дискриминации в  результате заблуждений 
и негативных установок, связанных с эпилепси-
ей [58]. В  дальнейшем в  рамках этой сложной 
и многосторонней работы ВОЗ были приняты та-
кие инициативы как «улучшение качества жизни 
людей с эпилепсией» [59] и «улучшение доступа 
к лекарственным средствам для лечения невро-
логических расстройств [60].

ЗАКЛЮЧЕНИЕ

Эпилепсия  – ​это наиболее распространён-
ное хроническое неврологическое заболевание. 
Ожидается, что в  ближайшем будущем с  уве-
личением продолжительности жизни и  повы-
шением выживаемости после потенциально 
эпилептогенных заболеваний (перинатальные 
поражения центральной нервной системы, 
черепно-мозговые травмы, инфекции нерв-
ной системы и  острые нарушения мозгового 

кровообращения) количество случаев эпи-
лепсии во всём мире будет только расти. Важно 
отметить, что в большинстве случаев эпилепсия 
поддаётся лечению.

В отличие от многих других болезней, эпи-
лепсия окутана ворохом мифом, заблуждений и 
предрассудков, что порождает стигматизацию и 
дискриминацию. Это негативно сказывается на 
повседневной жизни людей с эпилепсией, особен-
но в таких сферах, как образование, трудоустрой-
ство, создание семьи и социальная интеграция.

Чтобы улучшить социализацию и  качество 
жизни людей с  эпилепсией, необходимы со-
вместные усилия органов государственной вла-
сти, общественных организаций, руководителей 
общественного здравоохранения, медицинских 
работников, а также самих пациентов и их близ-
ких. Образовательные программы и  кампании 
по повышению осведомленности о  проблемах 
эпилепсии являются наиболее эффективным 
способом борьбы со всеми формами стигмати-
зации и дискриминации. Такие кампании долж-
ны быть должным образом таргетированы, ос-
новываясь на приведенной выше информации 
относительно наиболее серьезных составля-
ющих стигмы. Кроме того, необходимо актив-
ное вовлечение образовательных организаций 
с  тем, чтобы формировать в  рамках обучения 
правильное восприятие эпилепсии, обучать 
навыкам первой помощи. Представляется, что 
определенную роль в  выработке тактики про-
ведения вышеописанных кампаний должны 
сыграть, наряду с  профессиональным сооб-
ществом неврологов, специалисты в  области 
общественного здоровья с  опорой на сформи-
рованную во всех регионах в рамках федераль-
ного проекта «Укрепление общественного здо-
ровья» инфраструктуру центров общественного 
здоровья и медицинской профилактики.

Видится также целесообразным вниматель-
ное исследование массива действующего за-
конодательства Российской Федерации с  тем, 
чтобы определить пропорциональность и  не-
обходимость ряда установленных ограничений 
для пациентов с эпилепсией с опорой на совре-
менные научные данные.
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Introducción.  La epilepsia es una de las enfermedades neu-
rológicas más comunes. La carga de la epilepsia se compone 
tanto de las consecuencias directas de la enfermedad como de 
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Annotation
Introduction. L’épilepsie est l’une des maladies neurologiques 
les plus courantes. Son fardeau comprend à la fois ses consé-
quences directes et une forte comorbidité avec des troubles 
somatiques et mentaux, ainsi qu’un risque suicidaire élevé par 
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la alta comorbilidad con trastornos somáticos y mentales, así 
como de un alto riesgo de suicidio en comparación con la po-
blación general. Además, la epilepsia se encuentra entre las en-
fermedades del sistema nervioso central más estigmatizantes, 
lo que aumenta significativamente el riesgo de consecuencias 
clínicas y sociales adversas. Objetivo del estudio: fue sinte-
tizar los datos actuales sobre la naturaleza y las consecuencias 
del estigma en la epilepsia y comparar los enfoques para su 
prevención e intervención. Materiales y métodos. Para lo-
grar este objetivo, los autores analizaron la literatura nacional 
e internacional relevante, presentada en revistas y monografías 
revisadas por pares, sobre el tema del estigma de la epilepsia, 
incluyendo tanto sus aspectos históricos como su estado actual. 
Resultados. La epilepsia se ha asociado con numerosos mitos, 
conceptos erróneos y prejuicios durante milenios. La discrimi-
nación contra las personas con epilepsia ha persistido durante 
siglos y sigue sin resolverse. Esto incluye restricciones en la es-
cuela, dificultades para encontrar trabajo o ser ignorado para 
ascensos, problemas con el matrimonio y la maternidad, aisla-
miento social de la comunidad, discriminación de la familia y 
parientes, y negación del derecho a participar en eventos públi-
cos. Conclusión. Mejorar la socialización y la calidad de vida 
de las personas con epilepsia requiere los esfuerzos conjuntos 
de agencias gubernamentales, organizaciones públicas, funcio-
narios de salud pública, trabajadores de la salud, así como los 
propios pacientes y sus seres queridos.
Palabras clave: epilepsia, carga, estigma, discriminación, calidad 
de vida, demografía, salud pública, salud cerebral.

rapport à la population générale. De plus, l’épilepsie compte 
parmi les maladies du système nerveux central les plus stig-
matisantes, augmentant significativement le risque d’effets 
cliniques et sociaux indésirables. Objectif de l’étude: était 
de synthétiser les données actuelles sur la nature et les consé-
quences de la stigmatisation dans l’épilepsie et de comparer 
les approches de prévention et d’intervention. Matériaux et 
méthodes. Français Pour atteindre cet objectif, les auteurs 
ont analysé la littérature nationale et internationale pertinente, 
présentée dans des périodiques et des monographies à comi-
té de lecture, sur la question de la stigmatisation liée à l’épi-
lepsie, y compris ses aspects historiques et son statut actuel. 
Résultats. L’épilepsie est associée à de nombreux mythes, 
idées fausses et préjugés depuis des millénaires. La discrimina-
tion à l’encontre des personnes épileptiques persiste depuis des 
siècles et n’est toujours pas résolue. Cela comprend des res-
trictions scolaires, des difficultés à trouver un emploi ou à être 
ignoré pour des promotions, des problèmes de mariage et de 
procréation, l’isolement social de la communauté, la discrimi-
nation de la part de la famille et des proches, et le déni du droit 
de participer à des événements publics. Conclusion. L’amélio-
ration de la socialisation et de la qualité de vie des personnes 
épileptiques nécessite les efforts conjoints des agences gouver-
nementales, des organisations publiques, des responsables de 
la santé publique, des professionnels de la santé, ainsi que des 
patients eux-mêmes et de leurs proches.
Mots clés: épilepsie, fardeau, stigmatisation, discrimination, 
qualité de vie, démographie, santé publique, santé cérébrale.


