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Praca pogl¹dowa
Review

Subiektywna ocena satysfakcji i zadowolenia p³yn¹-
cego z ¿ycia stanowi dla ka¿dego bardzo istotny aspekt
funkcjonowania. Mówi¹c o tej ocenie mamy na my�li sze-
roko pojêt¹ jako�æ ¿ycia, która w przypadku osób prze-
wlekle chorych, po wielu latach umiarkowanego zaintere-
sowania, staje siê coraz bardziej dostrzeganym problemem.
Z uwagi na to, ¿e jako�æ ¿ycia sta³a siê wa¿nym mierni-
kiem stanu zdrowia, powinna byæ rozpatrywana indywi-
dualnie, zw³aszcza ¿e jest ona podatna na oddzia³ywanie
wielu czynników, w tym równie¿ na ró¿nego typu dzia-
³ania medyczne.

W przypadku padaczki, która w swej etiologii i przebie-
gu klinicznym jest schorzeniem bardzo zró¿nicowanym,
pojêcie jako�ci ¿ycia i zwi¹zane z ni¹ funkcjonowanie psy-
chospo³eczne osób ni¹ dotkniêtych, zaczyna nabieraæ szcze-
gólnego znaczenia, zw³aszcza ¿e znaczny postêp w farma-
kologii, jaki dokona³ siê w ostatnich latach sk³ania³ do
koncentrowania siê jedynie na oddzia³ywaniu na stan pa-
cjenta za pomoc¹ leków. Po latach zainteresowañ i nadziei
zwi¹zanych ze stale rosn¹c¹ ofert¹ firm farmaceutycznych
nast¹pi³o przeniesienie akcentu na zainteresowanie siê sta-
nem psychicznym pacjentów oraz psychologiczne formy
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STRESZCZENIE
Cel. Omówione zostan¹ podstawowe kryteria jako�ci ¿ycia, którymi w swojej ocenie kieruj¹ siê pacjenci oraz zostanie zaprezentowa-

ny lekarski punkt widzenia w tym zakresie. Przedstawione zostan¹ równie¿ g³ówne �ród³a dyskomfortu pacjentów z padaczk¹ istotne ze
wzglêdu na przebieg i skuteczno�æ leczenia.

Pogl¹dy. Po latach zainteresowañ i nadziei zwi¹zanych ze stale rosn¹c¹ ofert¹ firm farmaceutycznych nast¹pi³o poszerzenie uwagi
lekarzy o zagadnienia zwi¹zane ze stanem psychicznym pacjentów oraz psychologicznymi formami pomocy w radzeniu sobie z prze¿ywa-
nymi trudno�ciami ¿ycia codziennego. W przypadku padaczki, która w swej etiologii i przebiegu klinicznym jest schorzeniem bardzo
zró¿nicowanym i przewlek³ym, pojêcie jako�ci ¿ycia i zwi¹zane z ni¹ funkcjonowanie psychospo³eczne zaczyna nabieraæ szczególnego
znaczenia. Lekarska diagnoza stopnia dotkliwo�ci choroby dotyczy zazwyczaj czêsto�ci i przebiegu napadów padaczkowych. Postêpowa-
nie lekarza zmierza zatem do optymalizacji leczenia farmakologicznego w kierunku pe³nej kontroli napadów wystêpuj¹cych u pacjenta
lub gdy jest to niemo¿liwe, do ograniczania czêsto�ci i intensywno�ci ich wystêpowania. Natomiast osoby z padaczk¹ maj¹ w³asny indywi-
dualny wizerunek ograniczeñ oraz dysponuj¹ w³asnymi kryteriami oceny poziomu ich ¿ycia. Pacjent z padaczk¹ w ocenie jako�ci ¿ycia
bierze pod uwagê nie tylko stan swojego zdrowia fizycznego ale równie¿ ocenia swój status spo³eczny, poczucie przydatno�ci i niezale¿no-
�ci oraz ca³y szereg aspektów dotycz¹cych codziennego funkcjonowania.

Wnioski. Dyskomfort, jaki odczuwaj¹ osoby z padaczk¹, jest wynikiem rozbie¿no�ci, jakie powstaj¹ miêdzy ich planami i oczekiwa-
niami, a niepowodzeniami do�wiadczanymi w codziennym ¿yciu. Radzenie sobie z padaczk¹ polega na umiejêtno�ci wykorzystania w³a-
snych mo¿liwo�ci w prze³amywaniu ograniczeñ i trudno�ci wynikaj¹cych z ich choroby pojawiaj¹cych siê w codziennym ¿yciu.

SUMMARY
Objectives. The article presents criteria by which patients assess their quality of life, as well as medical professionals� approach to this

variable. Moreover, main sources of discomfort in epileptic patients important for their treatment progress and outcome are discussed.
Review. Although medical professionals for years have focused their interests and hopes on the continually increasing offer of the phar-

maceutical industry, they pay now more and more attention to issues related to their patients� psychological condition and to psychological
forms of helping them to cope with daily life hassles. As regards epilepsy, a chronic condition with a very heterogeneous etiology, the concepts
of quality of life and QoL-related psychosocial functioning are gaining particular importance. In medical diagnosis of the degree of discom-
fort resulting from epilepsy the focus is usually on the frequency and dynamics of epileptic seizures. Doctors� efforts are aimed at pharmaco-
therapy optimisation so as to achieve a complete control over the patient�s seizures or, if that is impossible, to reduce their frequency and
intensity. On the other hand, epileptic patients hold their own views on their condition limitations and have their own criteria for their quality
of life evaluation. Assessing their quality of life epileptic patients take into account not only their physical health, but also their social status,
a sense of being useful and self-sufficient, as well as a range of aspects of their daily functioning.

Conclusions. Discomfort experienced by epileptic patients results from a discrepancy between their plans and expectations on the one
hand and their daily life failures on the other. Coping with epilepsy involves an ability to make use of one�s own potential in overcoming
illness-related limitations and difficulties in daily life.
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pomocy w radzeniu sobie przez nich z trudno�ciami ¿ycia
codziennego. W pi�miennictwie medycznym, coraz wiêcej
uwagi po�wiêca siê samoocenie, godnemu i satysfakcjonu-
j¹cemu funkcjonowaniu osób chorych na padaczkê w ¿yciu
codziennym [1, 2, 3]. Coraz czê�ciej podnosi siê te¿ kwe-
stie dotycz¹ce poczucia ich niezale¿no�ci i samodzielno�ci
w pokonywaniu rozmaitych psychosocjalnych barier i prze-
s¹dów. Jest to sfera zagadnieñ maj¹cych bezpo�redni zwi¹-
zek z poziomem i jako�ci¹ ¿ycia pacjentów.

�ledzenie postêpu dokonuj¹cego siê w tym zakresie staje
siê obecnie niezbêdne dla podnoszenia poziomu wiedzy
i fachowych umiejêtno�ci osób profesjonalnie zajmuj¹cych
siê padaczk¹ i jej spo³ecznymi skutkami.

OCENA STANU PACJENTA
Z LEKARSKIEGO PUNKTU WIDZENIA

Bez w¹tpienia, padaczka jest jednym z najczêstszych, po-
wa¿nych schorzeñ neurologicznych, którego istot¹ jest nag³e
zaburzenie czynno�ci pewnej grupy komórek nerwowych,
klinicznie ujawniaj¹ce siê wystêpowaniem napadów padacz-
kowych. Padaczka wystêpuje w licznych postaciach klinicz-
nych, tote¿ czêsto stanowi nie lada problem diagnostyczny
i terapeutyczny dla lekarzy i innych specjalistów, którzy
w codziennej praktyce zajmuj¹ siê osobami ni¹ dotkniêtymi.

W ocenie stanu zdrowia pacjenta z padaczk¹ fundamen-
talne znaczenie ma poziom fachowej wiedzy personelu me-
dycznego � niestety w pi�miennictwie, do�æ powszechnie
podkre�la siê, ¿e wielu absolwentów szkó³ medycznych
koñczy ostatecznie swoj¹ edukacjê bez wystarczaj¹cej wie-
dzy z zakresu epileptologii. Ponadto paradoksem jest, ¿e
najnowsze osi¹gniêcia w tej dziedzinie (wiedza na temat
etiologii padaczki, postaci napadów padaczkowych, nowo-
czesnych technik diagnostycznych, nowych lekach prze-
ciwpadaczkowych) nie docieraj¹ wszêdzie z zadowalaj¹-
cym skutkiem. Niedostatki te czêsto stanowi¹ przeszkodê
w postawieniu prawid³owej diagnozy, która w istotny spo-
sób okre�la stan pacjenta, a jednocze�nie u³atwia poro-
zumiewanie siê miêdzy lekarzami i innymi specjalistami
profesjonalnie zajmuj¹cymi siê padaczk¹.

Lekarska diagnoza stopnia dotkliwo�ci choroby w przy-
padku osób chorych na padaczkê, dotyczy zazwyczaj czês-
to�ci i przebiegu napadów padaczkowych. Postêpowanie
lekarza zmierza zatem w kierunku pe³nej kontroli napadów
wystêpuj¹cych u pacjenta lub, gdy jest to niemo¿liwe, do
ograniczania ich intensywno�ci i/lub czêsto�ci ich wystêpo-
wania. Obecnie najwa¿niejszym sposobem leczenia padacz-
ki jest leczenie farmakologiczne, przy czym zgodnie z pro-
gramami wiêkszo�ci kursów doskonal¹cych wiedzê w tym
zakresie � oddzia³ywanie lekarza ma byæ skoncentrowane
na podawaniu leków przeciwpadaczkowych w taki sposób,
aby uzyskaæ najkorzystniejszy klinicznie kompromis po-
miêdzy leczniczymi i niepo¿¹danymi ich dzia³aniami.

Ma to szczególne znaczenie w przypadku kobiet cho-
rych na padaczkê. Czêsto nie decyduj¹ siê one na urodzenie
dziecka ze wzglêdu na padaczkê i przyjmowanie leków
przeciwpadaczkowych. Istnieje bowiem ugruntowane, ale
ca³kowicie b³êdne przekonanie, ¿e w takich przypadkach
wady rozwojowe p³odu i deformacje u narodzonego dziec-
ka s¹ nie do unikniêcia [4]. Podjêcie przez kobietê decyzji

o niezachodzeniu w ci¹¿ê wynikaæ mo¿e z faktu b³êdnego
interpretowania przez ni¹ informacji uzyskiwanych od leka-
rza na temat stanu jej zdrowia, a w szczególno�ci wp³ywu
leków przeciwpadaczkowych na jej organizm.

Niestety, wielu pacjentom nadal podawane s¹ subtera-
peutyczne dawki leków i co gorsze s¹ oni �leczeni� przy
stosowaniu trzech lub wiêcej leków przeciwpadaczkowych
i wszystkie te leki podawane s¹ w dawkach subterapeutycz-
nych � jest wiêc oczywistym, ¿e ich stan nie mo¿e ulec
poprawie [5]. Trudno wtedy mówiæ o skuteczno�ci lecze-
nia, a podjêcie decyzji o zmianie leku, czy wprowadzeniu
kolejnego leku nie daje odpowiedzi na pytanie, jaki by³by
stan pacjenta gdyby leki stosowane uprzednio osi¹gnê³y po-
ziomy terapeutyczne.

W praktyce lekarskiej podstawowym kryterium skutecz-
no�ci leczenia jest stopieñ redukcji liczby wystêpuj¹cych
napadów padaczkowych. D¹¿enie do spe³nienia tego kryte-
rium powoduje jednak, ¿e lekarze czêsto ograniczaj¹ niesie-
nie pomocy pacjentowi do optymalizacji leczenia farmako-
logicznego. Trudno siê z tym nie zgodziæ, gdy¿ zmniejszenie
liczby napadów padaczkowych u pacjenta, który jeszcze
niedawno mia³ ich kilka w miesi¹cu, stanowi istotnie znacz-
ny postêp w leczeniu. Poprawa zdrowia fizycznego pacjenta
powoduje, ¿e lekarz ocenia ten stan jako zadowalaj¹cy.
Tymczasem ocena osoby leczonej mo¿e byæ odmienna.
W przypadku chorych na padaczkê mo¿na zaryzykowaæ
stwierdzenie, ¿e efekty dzia³ania lekarskiego mierzy siê nie
tyle skuteczno�ci¹ jego dzia³ania (choæ oczywi�cie nie po-
zostaje to bez znaczenia), ile blisko�ci¹ tych przedsiêwziêæ
z oczekiwaniami chorego.

Za³o¿enie, ¿e chory z padaczk¹ cierpi jedynie z powodu
napadów padaczkowych wydaje siê znacznym uproszcze-
niem. W lekarskiej ocenie stanu zdrowia brakuje czêsto oce-
ny innych elementów, które s¹ istotnymi sk³adowymi �ja-
ko�ci ¿ycia� i s¹ poddawane ocenie przez pacjentów. Jako�æ
¿ycia jest miernikiem stanu zdrowia, a obok zdrowia fizycz-
nego wa¿nymi jej sk³adowymi s¹ stan psychiczny, funkcjo-
nowanie spo³eczne, czy po³o¿enie ekonomiczne pacjentów.

Nawet je�li za³o¿ymy, ¿e lekarz cechuje siê wysok¹ wra¿-
liwo�ci¹ na problemy i troski pacjenta, to jego wizja choroby
nie mo¿e siê pokrywaæ w zupe³no�ci z odczuciami osoby
chorej na padaczkê. Nale¿y jednak podkre�liæ, ¿e poziom
zadowolenia pacjenta jest zwi¹zany m.in. z postêpami
w leczeniu � w zwi¹zku z tym mo¿e podlegaæ zmianom.

Ponadto, obserwuje siê du¿e zró¿nicowanie w zakresie
indywidualnej wra¿liwo�ci na stres z powodu choroby, co
oznacza, ¿e w praktyce precyzyjne okre�lenie jako�ci ¿ycia
w przypadku ka¿dej osoby jest kwesti¹ indywidualn¹ i nie-
zwykle z³o¿on¹. Osoby znajduj¹ce siê z klinicznego punktu
widzenia w takiej samej sytuacji (ta sama czêsto�æ, dotkli-
wo�æ napadów, podobny przebieg i rezultaty leczenia) mog¹
zupe³nie inaczej znosiæ codzienne ograniczenia i zupe³nie
inaczej oceniaæ swoje ¿yciowe mo¿liwo�ci [6].

OCENA JAKO�CI I POZIOMU ¯YCIA
Z PUNKTU WIDZENIA CHOREGO

Osoby cierpi¹ce na padaczkê maj¹ w³asny indywidualny
wizerunek ograniczeñ oraz ich zadowolenia z jako�ci i po-
ziomu ¿ycia [5]. Nale¿y pamiêtaæ, i¿ napady oraz poczucie
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choroby wywo³uj¹ u ró¿nych ludzi odmienne reakcje. Nie-
którzy pacjenci nie przejmuj¹ siê samymi napadami, ale
w du¿ym stopniu s¹ uwra¿liwieni na to, co komplikuje im
¿ycie � s¹ to wtórne nastêpstwa napadów. Co wiêcej, dla
niektórych rzadkie wystêpowanie napadów pozwala na od-
czuwanie troskliwo�ci otoczenia, w którym ¿yj¹.

Przewa¿nie jednak odczucia pacjentów wynikaj¹ce
z faktu wystêpowania napadów padaczkowych s¹ bardzo
przykre. Osoby chore na padaczkê odczuwaj¹ lêk przed
napadami, wstyd, obawiaj¹ siê, ¿e napad mo¿e wyst¹piæ
w miejscu publicznym. Czêsto towarzyszy im poczucie by-
cia �odmiennym�, bycia zale¿nym. ¯ycie ze �wiadomo�ci¹
mo¿liwo�ci wyst¹pienia napadu i niejako �w oczekiwaniu�
na napad oznacza dla pacjenta brak poczucia kontroli, ogra-
niczenie sprawno�ci, a nawet stan frustracji i poczucie zu-
pe³nego podporz¹dkowania siê chorobie. Pacjenci umiej¹
precyzyjnie okre�liæ i wskazaæ konkretne trudno�ci w kon-
taktach z otoczeniem dotycz¹ce np. perspektywy podjêcia
nauki, otrzymania pracy itp.

Rozpoznana u pacjenta padaczka jest dla niego swego ro-
dzaju piêtnem, które rzutuje na poziom i jako�æ jego codzien-
nego funkcjonowania. Nawet w przypadku gdy zastosowane
leczenie farmakologiczne przynosi ca³kowit¹ kontrolê napa-
dów pacjent odczuwa ograniczenia wynikaj¹ce z choroby,
konieczno�ci codziennego stosowania leków przeciwpa-
daczkowych. Dyskomfort jaki odczuwaj¹ osoby z padaczk¹
jest wynikiem rozbie¿no�ci, jakie powstaj¹ pomiêdzy ich
planami i oczekiwaniami, a niepowodzeniami do�wiadcza-
nymi w codziennym ¿yciu.

Chorzy na padaczkê borykaj¹ siê z rozmaitymi w¹tpli-
wo�ciami i pytaniami i czêsto wychodz¹ z gabinetu le-
karskiego bez uzyskania odpowiedzi na po³owê z nich lub
w poczuciu niezrozumienia ich rozterek. Pacjenci, niejedno-
krotnie niezaznajomieni dostatecznie z medyczn¹ termino-
logi¹, odnosz¹ siê nieufnie do oceny ich stanu przez lekarzy,
nie s¹ w stanie odró¿niæ medycznych i psychospo³ecznych
przyczyn swoich problemów. Czêsto b³êdnie odczytuj¹ tre�-
ci p³yn¹ce od lekarza, buduj¹c zbyt wygórowane, nadmier-
nie optymistyczne oczekiwania co do poprawy swojego sta-
nu, albo przeciwnie � widz¹ swoj¹ przysz³o�æ w czarnych
barwach, bez nadziei na poprawê. Pacjenci czêsto nie do-
strzegaj¹ sensu w leczeniu, szczególnie gdy podlega ono
kolejnym nieskutecznym modyfikacjom.

Faktem jest, ¿e zasadnicza poprawa standardu i jako�ci
¿ycia ³¹czy siê z odczuwalnym przez pacjenta zmniej-
szeniem liczby napadów i wszystkich skutków zwi¹zanych

z ich wystêpowaniem. Z drugiej strony jednak wiadomo, ¿e
osoby z padaczk¹ w swoim codziennym otoczeniu bory-
kaj¹ siê z ró¿norodnymi obiektywnymi i subiektywnymi
problemami wynikaj¹cymi z ich choroby [7]. Pacjent z pa-
daczk¹ w ocenie jako�ci ¿ycia bierze pod uwagê nie tylko
stan swojego zdrowia fizycznego ale równie¿ ocenia swój
status spo³eczny, poczucie przydatno�ci i niezale¿no�ci oraz
ca³y szereg aspektów dotycz¹cych codziennego funkcjono-
wania (tabl. 1).

OCENA PSYCHOSPO£ECZNEGO PO£O¯ENIA
LUDZI CHORYCH NA PADACZKÊ

Jednym z powa¿niejszych nieporozumieñ maj¹cych swo-
je negatywne skutki spo³eczne jest uproszczony, jednolicie
negatywny obraz osoby z padaczk¹. Nale¿y podkre�liæ, ¿e
padaczka nie jest chorob¹ jednorodn¹ ze wzglêdu na etio-
logiê, przebieg kliniczny, skutki zdrowotne i ró¿norod-
ne problemy psychospo³eczne wystêpuj¹ce w codziennym
¿yciu chorych. Wieloczynnikowe podej�cie w okre�laniu
poziomu i jako�ci ¿ycia staje siê obecnie istotnym zagad-
nieniem dla oceny przebiegu leczenia. Wraz ze wzrostem
zainteresowania zagadnieniami psychospo³ecznymi, poja-
wi³a siê konieczno�æ zdefiniowania i okre�lenia kryteriów
oceny poziomu i jako�ci ¿ycia osób dotkniêtych chorob¹.
Zarówno w Europie, jak i w Ameryce specjalnie powo³ane
komisje Miêdzynarodowej Ligi Przeciwpadaczkowej oraz
Biuro do spraw Padaczki sformu³owa³y zakres kategorii
i standardów (tabl. 2) zwi¹zanych z jako�ci¹ i poziomem
¿ycia osób z padaczk¹ (Quality of Life in Epilepsy).

Ponadto, chyba najwa¿niejszym efektem podjêtych
dzia³añ by³o uwra¿liwienie �rodowisk zajmuj¹cych siê le-
czeniem padaczki na kwestie zwi¹zane z jako�ci¹ i pozio-
mem ¿ycia pacjentów [8].

Zdrowie fizyczne Ogólny stan zdrowia, sprawno�æ radzenia sobie
z codziennymi czynno�ciami, czêsto�æ
i ciê¿ko�æ napadów, odczuwanie ubocznych
skutków leków

Stan psychiczny Ocena samopoczucia, ocena w³asnej spraw-
no�ci (my�li depresyjne, lêk), problemy
w funkcjonowaniu poznawczym (koncentracja
uwagi, pamiêæ itp.)

Funkcjonowanie Rodzina, przyjaciele, znajomi, spo³eczne
spo³eczne stosunki w pracy (zwierzchnicy, podw³adni)
Po³o¿enie
ekonomiczne

Niezale¿no�æ finansowa, zatrudnienie

Tablica 1. Ocena jako�ci poziomu ¿ycia osoby cierpi¹cej na padaczkê

Ogólna ocena Poziom samooceny
funkcjonowania Zale¿no�æ od innych

Mo¿liwo�æ prowadzenia pojazdów
Skrêpowanie z powodu napadów
Problemy z w³asnym zachowaniem
Lêk przed napadami

Nauka Odrzucenie przez rówie�ników i nauczycieli
Ograniczenia sprawno�ci funkcji poznawczych
Trudno�ci w nabywaniu wiedzy
Poczucie upokorzenia i dyskryminacji

Zatrudnienie Problemy w uzyskaniu pracy
Dyskryminacja w miejscu pracy

Ubezpieczenie Zdrowia
¯ycia
Od wypadków i niesprawno�ci

Dom Relacje interpersonalne w rodzinie
Codzienne domowe czynno�ci
Funkcjonowanie w roli cz³onka rodziny
Nadopiekuñczo�æ

Odpoczynek Mo¿liwo�æ uprawiania sportu
i rekreacja Rozwijanie w³asnych zainteresowañ

Ograniczenia konsumpcji alkoholu
Sfera kontaktów seksualnych

Tablica 2. Najistotniejsze dla chorych z padaczk¹ aspekty dotycz¹-
ce ich funkcjonowania psychospo³ecznego
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Okre�lenie satysfakcji p³yn¹cej z ¿ycia zale¿y w du¿ej
mierze od tego, kto dokonuje oceny. Punkt widzenia leka-
rza, cz³onka rodziny, opiekuna znacznie mo¿e odbiegaæ od
tego, co o swoim ¿yciowym powodzeniu s¹dzi sam pacjent
chory na padaczkê. Stanowisko klinicystów zajmuj¹cych
siê padaczk¹ powinno koncentrowaæ siê w równie powa¿-
nym stopniu na redukcji liczby napadów, jak i na poprawie
funkcjonowania psychospo³ecznego chorych z padaczk¹.

Pomoc w rozwi¹zaniu podstawowych problemów ¿ycio-
wych u osób z padaczk¹ wymaga przede wszystkim ich do-
strzegania i w³a�ciwego zrozumienia. Pomagaj¹c choremu
nale¿y mieæ na uwadze jego otoczenie rodzinne oraz �rodo-
wisko w pracy.

Badanie jako�ci ¿ycia osób z padaczk¹ i ich cz³onków
rodziny jest niezbêdne do okre�lenia indywidualnych ogra-
niczeñ, zmian zachodz¹cych w ich ¿yciu oraz dylematów,
z jakimi siê borykaj¹.

Niezwykle wa¿n¹ kwesti¹ jest zwrócenie uwagi na psy-
chospo³eczne problemy dzieci cierpi¹cych na padaczkê.
Czêsto s¹ one zdane na b³êdy wychowawcze wynikaj¹ce
z nadopiekuñczej postawy rodziców, ograniczaj¹cych swo-
bodê dziecka, chc¹cych za wszelk¹ cenê odizolowaæ je od
warunków, w których mog³yby odnie�æ najmniejsz¹ choæ-
by kontuzjê, czy doznaæ przykro�ci ze strony otaczaj¹cych
je osób. W swojej �nadtroskliwo�ci� rodzice wykazuj¹ tak
ogromn¹ determinacjê, ¿e skutkiem wychowawczym jest
ugruntowane od dziecka poczucie bezradno�ci, patologicz-
nie niska samoocena, poczucie ca³kowitej zale¿no�ci od ro-
dziców. Tak ukszta³towane osoby w ¿yciu doros³ym uni-
kaj¹ kontaktów towarzyskich, rezygnuj¹ z podjêcia nauki
oraz pracy, a ich jedynie dostêpn¹ perspektyw¹ ¿yciow¹
mo¿e byæ funkcjonowanie w spo³ecznej izolacji. Tego ro-
dzaju sytuacje maj¹ kolosalny wp³yw na codzienne ¿ycie
i samopoczucie, a w konsekwencji na przebieg leczenia.

Wyniki wieloo�rodkowych badañ przeprowadzonych
przez Hiszpañsk¹ Ligê Przeciwpadaczkow¹ na populacji
ok. 4,5 tys. osób z padaczk¹ wskazuj¹, ¿e blisko 65% osób
z napadami czê�ciowymi i ok. 60% z napadami uogólnio-
nymi do�wiadcza na co dzieñ ze strony cz³onków rodziny
postaw nadopiekuñczych.

Tego typu postawy nie sprzyjaj¹ rozwojowi samodziel-
no�ci i niezale¿no�ci od �rodowiska zewnêtrznego. W wielu
przypadkach takie postawy utrwalaj¹ bierno�æ, negatywizm,
zale¿no�æ od innych osób i przekonanie, ¿e w³asna aktyw-
no�æ jednostek mo¿e przynie�æ tylko niepowodzenia i roz-
czarowania. Nadgorliwa i nadopiekuñcza postawa, maj¹ca
uzasadnienie w odniesieniu do pacjentów z padaczk¹ o ciê¿-
kim przebiegu, jest niecelowa i psychologicznie szkodliwa
w przypadkach osób z napadami prawid³owo leczonymi
i dobrze kontrolowanymi.

Poznanie tych zagadnieñ sk³adaj¹cych siê na obraz oso-
by z padaczk¹ stanowi konieczny warunek rozumienia tej
choroby. Traktowanie osoby cierpi¹cej na padaczkê jako
osoby cierpi¹cej jedynie z powodu napadów padaczkowych
wydaje siê psychologicznie szkodliwym uproszczeniem.

POMOC W PRZYSTOSOWANIU SIÊ
DO CHOROBY

Personel medyczny zajmuj¹cy siê leczeniem padaczki
musi braæ pod uwagê, ¿e osoby z napadami oraz ich rodziny
odczuwaj¹ naturalne przygnêbienie i maj¹ oczywiste poczu-
cie krzywdy z powodu strat i ograniczeñ bêd¹cych wynikiem
choroby. Nie mog¹c zi�ciæ oczekiwañ ca³kowitego wyle-
czenia napadów, lekarz powinien byæ �wiadomy pojawie-
nia siê u osoby chorej zale¿no�ci od innych, braku przydat-
no�ci i mi³o�ci. U osób z padaczk¹ mo¿e wyst¹piæ poczucie
nieadekwatno�ci, braku zrozumienia. Mo¿na te¿ zaobser-
wowaæ kryzys zaufania do lekarza. Niektórzy pacjenci mog¹
te¿ rozwin¹æ tendencjê do autodestruktywnych zachowañ,
takich jak nadmierne spo¿ywanie alkoholu i leków. U ko-
biet, jako próba przywrócenia kontroli nad w³asnym cia³em,
mog¹ siê rozwin¹æ zaburzenia od¿ywiania.

Personel medyczny powinien byæ wyczulony na mo¿li-
wo�æ wyst¹pienia zaburzeñ nastroju u lekoopornych pacjen-
tów z padaczk¹. Nale¿y wzi¹æ pod uwagê, ¿e w badaniach
dotycz¹cych nastroju chorych z padaczk¹ � objawy lêku
stwierdzono u ok. 30% badanych, depresjê u ok. 20% przy-
padków. Najczê�ciej wystêpuj¹cym objawem (ok. 32%)
by³a dra¿liwo�æ i nadpobudliwo�æ emocjonalna. Wiêkszo�æ
specjalistów jest zgodna, ¿e taka sytuacja nie wi¹¿e siê
z jakim� specyficznym wp³ywem samej choroby i nie jest
te¿ zwi¹zana ze skutkami przyjmowania leków przeciwpa-
daczkowych, ale wynika bezpo�rednio z negatywnego nasta-
wienia spo³ecznego, dyskryminuj¹cego chorych z padaczk¹
lub, znacznie rzadziej, jest wynikiem nadopiekuñczo�ci ze
strony rodziców lub opiekunów. Wystêpowanie samobójstw
w tej grupie osób jest czterokrotnie wy¿sze ni¿ w�ród ca³ej
populacji [9]. Zaburzenia lêkowe, zaburzenia my�lenia, hipo-
mania oraz dwubiegunowe zaburzenia mog¹ wspó³wystê-
powaæ z padaczk¹. Przyczyny oraz czêsto�æ wspó³wystêpo-
wania takich zaburzeñ jest nadal przedmiotem sprzecznych
doniesieñ, ale wyst¹pienie u osób z padaczk¹ problemów
psychologicznych nie mo¿e zostaæ przeoczone.

Niezwykle wa¿ne jest u�wiadamianie pacjentom, a tak¿e
ich rodzinom, ¿e ka¿dy ma chwile gniewu, lêku czy depresji,
i ¿e ka¿dy podlega niekontrolowanym zmianom nastroju.
Przypisywanie wszystkim zachowaniom, czy zmianom uczuæ
zwi¹zku z padaczk¹ nie wp³ywa korzystnie na poziom samo-
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Rysunek 1. Czêsto�æ wystêpowania postaw nadopiekuñczych w stosunku do osób z padaczk¹
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oceny, czy prawid³owy obraz samego siebie. Nale¿y zdecy-
dowanie podkre�laæ, ¿eby osoby z padaczk¹ wykazywa³y
tolerancjê i sympatiê dla siebie bez wzglêdu na to czy na-
pady padaczkowe wystêpuj¹, czy nie.

CZYNNIKI POMOCNE W PRZYSTOSOWANIU SIÊ
DO PADACZKI

Radzenie sobie z padaczk¹ polega na umiejêtno�ci wy-
korzystania w³asnych mo¿liwo�ci w prze³amywaniu ogra-
niczeñ i trudno�ci wynikaj¹cych z padaczki, pojawiaj¹cych
siê w codziennym ¿yciu [10]. Ograniczenia i trudno�ci
mog¹ wynikaæ z istoty samej choroby i jej skutków, a mo¿li-
wo�ci ich przezwyciê¿ania wynikaj¹ z indywidualnej inwen-
cji, odporno�ci i zasobów w³asnych radzenia sobie z napa-
dami oraz wsparcia ze strony otoczenia.

Zakres i znaczenie ograniczeñ jest zmienny i zale¿y od
wielu czynników, np. oceny spo³ecznej osoby z padaczk¹,
jej charakteru, uczuæ, sytuacji rodzinnej oraz sytuacji pro-
wokuj¹cych wystêpowanie napadów padaczkowych. Po-
nadto, na mo¿liwo�ci przystosowawcze pacjenta wp³ywa
wiele innych wzglêdów, takich jak: jego wiedza, cele ¿ycio-
we, samoocena, wyznawane warto�ci, wiek, poziom roz-
woju emocjonalnego, intelektualnego i poznawczego.

W przystosowaniu siê do choroby bardzo wa¿n¹ rolê
odgrywa równie¿ obecno�æ takich zewnêtrznych �róde³
wsparcia, jak: rodzina, przyjaciele, znajomi, grupy samopo-
mocowe. Du¿e znaczenie maj¹ tak¿e organizacje rz¹dowe
i pozarz¹dowe, które w sposób niezwykle istotny mog¹ nie�æ
pomoc osobom przewlekle chorym w przystosowaniu siê.
Je¿eli ograniczenia pacjenta s¹ zbyt du¿e lub potencjalne
mo¿liwo�ci wsparcia zbyt ma³e, to sposoby radzenia sobie
z chorob¹ powinny ulec �reorganizacji�.

Indywidualne mo¿liwo�ci skutecznego przystosowania
siê do choroby zale¿¹ w du¿ym stopniu od skroniowolim-
bicznych i podwzgórzowych okolic mózgu. Nale¿y podkre-
�liæ, ¿e zarówno padaczka, jak i jej leczenie, w du¿ym stop-
niu mo¿e wp³ywaæ na te struktury mózgowia, dlatego stan,
jak i rozwój sposobów radzenia sobie z chorob¹ mo¿e byæ,
w sposób bezpo�redni lub po�redni, zaburzony.

ZADANIA LEKARZY I TERAPEUTÓW

Nale¿y pamiêtaæ, ¿e celem oddzia³ywañ terapeutycz-
nych jest poprawa jako�æ ¿ycia chorego. Musimy zatem
podj¹æ próbê zaspokojenia g³ównych jego potrzeb w spo-
sób zindywidualizowany. U ka¿dego cz³owieka ocena ja-
ko�ci ¿ycia wynika z ró¿nicy miêdzy sytuacj¹ przez niego
po¿¹dan¹ a sytuacj¹ realnie istniej¹c¹. Mamy zatem dwie
mo¿liwo�ci poprawy tej oceny: przez poprawê warunków
aktualnej sytuacji i przez zmianê wyobra¿enia o sytuacji
upragnionej. Jest to wiêc emocjonalna ocena tego �co zrobi-
³em, co robiê i bêdê robiæ w ¿yciu�, w zestawieniu z oczeki-
waniami zarówno wobec siebie, jak i innych. Do poprawy
jako�ci ¿ycia zmierzaj¹ tak¿e odpowiednie oddzia³ywania
psychologiczne polegaj¹ce na przeniesieniu akcentu z przesz-
³o�ci na tera�niejszo�æ. Zawsze warunkiem dzia³ania terapeu-
tycznego jest rozpoznanie g³ównych potrzeb i problemów
chorego, które, jak wiadomo, s¹ bardzo ró¿ne i zindywidua-

lizowane. Dopiero na tej podstawie mo¿na dokonaæ sku-
tecznych interwencji terapeutycznych.

Pierwszym etapem przystosowania siê do padaczki jest
realne spojrzenie na ograniczenia i konieczno�æ podjêcia
wielu kompromisów z powodu tej choroby. Pacjent powi-
nien odpowiedzieæ sobie na pytanie, czy to co mnie omija,
to co staje siê dla mnie niedostêpne, jest tak naprawdê mi
niezbêdnie potrzebne. Po przemy�leniu i zrozumieniu swo-
jego po³o¿enia, pacjent powinien podj¹æ próbê zaakcepto-
wania takiego stanu rzeczy. Niejednokrotnie przekazanie
pacjentowi w sposób przystêpny, podstawowej wiedzy do-
tycz¹cej jego schorzenia (okre�lenie postaci wystêpuj¹cych
napadów, etiologii, wskazanie na okoliczno�ci ich wystê-
powania, czynniki, które je wywo³uj¹, okre�lenie sygna³ów
zapowiadaj¹cych wyst¹pienie napadów itp.) jest niezbêdne
dla zrozumienia przez chorego jego w³asnej choroby i wy-
nikaj¹cych z niej ograniczeñ.

Wiedza, jak¹ pacjent posiada na temat ró¿nych ograni-
czeñ, które wywo³uje jego choroba, z pewno�ci¹ jest po-
mocna w zaakceptowaniu choroby i potraktowaniu jej przez
niego jako jednej ze swoich cech. Pacjent powinien byæ za-
chêcany do podjêcia przez niego nowych form aktywno�ci
w miejscu pracy, rodzinie i szkole.

Oczywi�cie w postêpowaniu z pacjentem chorym na pa-
daczkê potrzebna jest stanowczo�æ tak osoby z padaczk¹,
jak i terapeuty lub lekarza, i nie zra¿anie siê w gruncie rze-
czy przej�ciowymi problemami wystêpuj¹cymi najczê�ciej
na pocz¹tku procesu przystosowania. Zawsze uwypuklenie
z³ych stron niezaakceptowania takiego stanu rzeczy mo¿e
byæ pomocne w terapii. Pacjent musi byæ do koñca przeko-
nany, ¿e proponowana mu strategia terapii jest jedyna, jak¹
kieruj¹cy siê racjonalnymi przes³ankami lekarz lub terapeu-
ta powinien wybraæ. Nale¿y przekonaæ pacjenta, ¿e nie-
rozwi¹zane problemy z pewno�ci¹ powróc¹, lecz mog¹ siê
pojawiæ symbolicznie, pod postaci¹ zaburzeñ my�lenia lub
zachowania, b¹d� innych problemów o psychogennej natu-
rze. Proces przystosowania mo¿e czasami przebiegaæ opor-
nie i trwaæ miesi¹ce, a nawet lata. Osoby z padaczk¹ mog¹
uporczywie trwaæ przy swoim dotychczasowym, niew³a�-
ciwym trybie ¿ycia i my�lenia. Niektórzy z pacjentów prze-
jawiaj¹ postawê wyuczonej bezradno�ci i mog¹ trwaæ
niezwykle d³ugo w przekonaniu, ¿e choroba jest dla nich
swoistym wiêzieniem, z którego nie ma wyj�cia. Wiêk-
szo�æ pacjentów jednak, z powodu braku fachowej pomocy
terapeutycznej, przystosowuje siê samodzielnie do ¿ycia
z padaczk¹, zmienia swoje przyzwyczajenia, relacje z oto-
czeniem, a swoj¹ energiê i aktywno�æ kieruje na satysfak-
cjonuj¹ce dzia³ania, wybieraj¹c bezpieczny sposób bycia.
Jednak wiele osób nie potrafi znale�æ samodzielnie drogi
przystosowania siê do swojej choroby. Osoby te zdecydo-
wanie wymagaj¹ wielostronnego i fachowego psychotera-
peutycznego wsparcia.
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