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Some aspects of quality of life in persons with epilepsy
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STRESZCZENIE

Cel. Omowione zostanq podstawowe kryteria jakosci Zycia, ktorymi w swojej ocenie kierujq sie pacjenci oraz zostanie zaprezentowa-
ny lekarski punkt widzenia w tym zakresie. Przedstawione zostanq rowniez gtowne zZrodta dyskomfortu pacjentow z padaczkq istotne ze
wzgledu na przebieg i skutecznosé leczenia.

Poglqdy. Po latach zainteresowan i nadziei zwiqzanych ze stale rosnqcq ofertq firm farmaceutycznych nastqpito poszerzenie uwagi
lekarzy o zagadnienia zwiqzane ze stanem psychicznym pacjentow oraz psychologicznymi formami pomocy w radzeniu sobie z przezywa-
nymi trudnosciami zycia codziennego. W przypadku padaczki, ktora w swej etiologii i przebiegu klinicznym jest schorzeniem bardzo
zroznicowanym i przewleklym, pojecie jakosci zycia i zwiqzane z niq funkcjonowanie psychospoteczne zaczyna nabierac¢ szczegolnego
znaczenia. Lekarska diagnoza stopnia dotkliwosci choroby dotyczy zazwyczaj czestosci i przebiegu napadow padaczkowych. Postepowa-
nie lekarza zmierza zatem do optymalizacji leczenia farmakologicznego w kierunku petnej kontroli napadow wystepujacych u pacjenta
lub gdy jest to niemozliwe, do ograniczania czestosci i intensywnosci ich wystepowania. Natomiast osoby z padaczkq majq wltasny indywi-
dualny wizerunek ograniczen oraz dysponujq wtasnymi kryteriami oceny poziomu ich zycia. Pacjent z padaczkq w ocenie jakosci Zycia
bierze pod uwage nie tylko stan swojego zdrowia fizycznego ale rowniez ocenia swoj status spoteczny, poczucie przydatnosci i niezalezno-
Sci oraz caly szereg aspektow dotyczqcych codziennego funkcjonowania.

Whioski. Dyskomfort, jaki odczuwajq osoby z padaczka, jest wynikiem rozbieznosci, jakie powstajq miedzy ich planami i oczekiwa-
niami, a niepowodzeniami doswiadczanymi w codziennym zZyciu. Radzenie sobie z padaczkq polega na umiejetnosci wykorzystania wia-
snych mozliwosci w przelamywaniu ograniczen i trudnosci wynikajqcych z ich choroby pojawiajqcych sie w codziennym Zyciu.

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.

Stowa kluczowe: padaczka / jako$¢ zycia / funkcjonowanie psychospoteczne
Key words: epilepsy / quality of life / psychosocial functioning

Subiektywna ocena satysfakcji i zadowolenia ptyna-
cego z zycia stanowi dla kazdego bardzo istotny aspekt
funkcjonowania. Mowiac o tej ocenie mamy na mysli sze-
roko pojeta jakos¢ zycia, ktora w przypadku osob prze-
wlekle chorych, po wielu latach umiarkowanego zaintere-
sowania, staje si¢ coraz bardziej dostrzeganym problemem.
Z uwagi na to, ze jako$¢ zycia stata si¢ waznym mierni-
kiem stanu zdrowia, powinna by¢ rozpatrywana indywi-
dualnie, zwlaszcza ze jest ona podatna na oddziatywanie
wielu czynnikoéw, w tym réwniez na réznego typu dzia-
fania medyczne.

W przypadku padaczki, ktéra w swej etiologii i przebie-
gu klinicznym jest schorzeniem bardzo zréznicowanym,
pojgcie jakosci zycia 1 zwiazane z nig funkcjonowanie psy-
chospoteczne osob nig dotknigtych, zaczyna nabieraé szcze-
golnego znaczenia, zwlaszcza ze znaczny postgp w farma-
kologii, jaki dokonat si¢ w ostatnich latach sktanial do
koncentrowania si¢ jedynie na oddzialywaniu na stan pa-
cjenta za pomoca lekow. Po latach zainteresowan i nadziei
zwiazanych ze stale rosnaca oferta firm farmaceutycznych
nastapito przeniesienie akcentu na zainteresowanie si¢ sta-
nem psychicznym pacjentow oraz psychologiczne formy
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pomocy w radzeniu sobie przez nich z trudno$ciami zycia
codziennego. W pismiennictwie medycznym, coraz wigcej
uwagi poswigca si¢ samoocenie, godnemu i satysfakcjonu-
jacemu funkcjonowaniu 0sob chorych na padaczke w zyciu
codziennym [1, 2, 3]. Coraz czgsciej podnosi sig tez kwe-
stie dotyczace poczucia ich niezaleznos$ci i samodzielnosci
w pokonywaniu rozmaitych psychosocjalnych barier i prze-
sadow. Jest to sfera zagadnien majacych bezposredni zwia-
zek z poziomem i jako$cia zycia pacjentow.

Sledzenie postepu dokonujacego si¢ w tym zakresie staje
si¢ obecnie niezbgdne dla podnoszenia poziomu wiedzy
i fachowych umiejgtnosci osob profesjonalnie zajmujacych
si¢ padaczka i jej spotecznymi skutkami.

OCENA STANU PACJENTA
Z LEKARSKIEGO PUNKTU WIDZENIA

Bez watpienia, padaczka jest jednym z najczgstszych, po-
waznych schorzen neurologicznych, ktdrego istota jest nagte
zaburzenie czynnosci pewnej grupy komoérek nerwowych,
klinicznie ujawniajace si¢ wystgpowaniem napadow padacz-
kowych. Padaczka wystgpuje w licznych postaciach klinicz-
nych, totez czgsto stanowi nie lada problem diagnostyczny
i terapeutyczny dla lekarzy i innych specjalistow, ktorzy
w codziennej praktyce zajmuja sig¢ osobami nig dotknigtymi.

W ocenie stanu zdrowia pacjenta z padaczka fundamen-
talne znaczenie ma poziom fachowej wiedzy personelu me-
dycznego — niestety w pisSmiennictwie, do§¢ powszechnie
podkresla sig, ze wielu absolwentéw szkot medycznych
konczy ostatecznie swoja edukacj¢ bez wystarczajacej wie-
dzy z zakresu epileptologii. Ponadto paradoksem jest, ze
najnowsze osiagni¢cia w tej dziedzinie (wiedza na temat
etiologii padaczki, postaci napadow padaczkowych, nowo-
czesnych technik diagnostycznych, nowych lekach prze-
ciwpadaczkowych) nie docieraja wszedzie z zadowalaja-
cym skutkiem. Niedostatki te czgsto stanowia przeszkode
w postawieniu prawidtowej diagnozy, ktéra w istotny spo-
sob okresla stan pacjenta, a jednoczes$nie utatwia poro-
zumiewanie si¢ migdzy lekarzami i innymi specjalistami
profesjonalnie zajmujacymi si¢ padaczka.

Lekarska diagnoza stopnia dotkliwosci choroby w przy-
padku os6b chorych na padaczke, dotyczy zazwyczaj czgs-
tosci i przebiegu napadéw padaczkowych. Postgpowanie
lekarza zmierza zatem w kierunku petnej kontroli napadoéw
wystgpujacych u pacjenta lub, gdy jest to niemozliwe, do
ograniczania ich intensywnosci i/lub czgstosci ich wystgpo-
wania. Obecnie najwazniejszym sposobem leczenia padacz-
ki jest leczenie farmakologiczne, przy czym zgodnie z pro-
gramami wigkszo$ci kursow doskonalacych wiedz¢ w tym
zakresie — oddzialywanie lekarza ma by¢ skoncentrowane
na podawaniu lekéw przeciwpadaczkowych w taki sposob,
aby uzyska¢ najkorzystniejszy klinicznie kompromis po-
migdzy leczniczymi i niepozadanymi ich dzialaniami.

Ma to szczegolne znaczenie w przypadku kobiet cho-
rych na padaczkeg. Czgsto nie decyduja si¢ one na urodzenie
dziecka ze wzgledu na padaczke i przyjmowanie lekow
przeciwpadaczkowych. Istnieje bowiem ugruntowane, ale
catkowicie btedne przekonanie, ze w takich przypadkach
wady rozwojowe ptodu i deformacje u narodzonego dziec-
ka sa nie do uniknigcia [4]. Podjgcie przez kobietg decyzji
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o niezachodzeniu w ciaz¢ wynika¢ moze z faktu blednego
interpretowania przez nig informacji uzyskiwanych od leka-
rza na temat stanu jej zdrowia, a w szczegdlnosci wplywu
lekow przeciwpadaczkowych na jej organizm.

Niestety, wielu pacjentom nadal podawane sa subtera-
peutyczne dawki lekow i co gorsze sa oni ,leczeni” przy
stosowaniu trzech lub wigcej lekow przeciwpadaczkowych
i wszystkie te leki podawane sa w dawkach subterapeutycz-
nych — jest wigc oczywistym, ze ich stan nie moze ulec
poprawie [5]. Trudno wtedy méwi¢ o skutecznos$ci lecze-
nia, a podjgcie decyzji o zmianie leku, czy wprowadzeniu
kolejnego leku nie daje odpowiedzi na pytanie, jaki bytby
stan pacjenta gdyby leki stosowane uprzednio osiagnety po-
ziomy terapeutyczne.

W praktyce lekarskiej podstawowym kryterium skutecz-
nosci leczenia jest stopien redukcji liczby wystgpujacych
napadow padaczkowych. Dazenie do spehienia tego kryte-
rium powoduje jednak, ze lekarze czgsto ograniczaja niesie-
nie pomocy pacjentowi do optymalizacji leczenia farmako-
logicznego. Trudno si¢ z tym nie zgodzi¢, gdyz zmniejszenie
liczby napaddéw padaczkowych u pacjenta, ktory jeszcze
niedawno miat ich kilka w miesiacu, stanowi istotnie znacz-
ny postgp w leczeniu. Poprawa zdrowia fizycznego pacjenta
powoduje, ze lekarz ocenia ten stan jako zadowalajacy.
Tymczasem ocena osoby leczonej moze by¢ odmienna.
W przypadku chorych na padaczke mozna zaryzykowac
stwierdzenie, ze efekty dziatania lekarskiego mierzy sig nie
tyle skutecznoscia jego dziatania (cho¢ oczywiscie nie po-
zostaje to bez znaczenia), ile bliskoscia tych przedsigwzigé
z oczekiwaniami chorego.

Zatozenie, ze chory z padaczka cierpi jedynie z powodu
napadéw padaczkowych wydaje si¢ znacznym uproszcze-
niem. W lekarskiej ocenie stanu zdrowia brakuje czgsto oce-
ny innych elementow, ktore sa istotnymi sktadowymi ,,ja-
kosci zycia” 1 sa poddawane ocenie przez pacjentow. Jakos¢
zycia jest miernikiem stanu zdrowia, a obok zdrowia fizycz-
nego waznymi jej sktadowymi sa stan psychiczny, funkcjo-
nowanie spoteczne, czy potozenie ekonomiczne pacjentow.

Nawet jesli zatozymy, ze lekarz cechuje si¢ wysoka wraz-
liwo$cia na problemy i troski pacjenta, to jego wizja choroby
nie moze si¢ pokrywaé¢ w zupetnos$ci z odczuciami osoby
chorej na padaczke. Nalezy jednak podkreslié, ze poziom
zadowolenia pacjenta jest zwigzany m.in. z postgpami
w leczeniu — w zwiazku z tym moze podlega¢ zmianom.

Ponadto, obserwuje si¢ duze zréznicowanie w zakresie
indywidualnej wrazliwosci na stres z powodu choroby, co
oznacza, ze w praktyce precyzyjne okreslenie jako$ci zycia
w przypadku kazdej osoby jest kwestia indywidualna i nie-
zwykle ztozona. Osoby znajdujace si¢ z klinicznego punktu
widzenia w takiej samej sytuacji (ta sama czgstos$¢, dotkli-
wos¢ napadow, podobny przebieg i rezultaty leczenia) moga
zupelnie inaczej znosi¢ codzienne ograniczenia i zupeltnie
inaczej ocenia¢ swoje zyciowe mozliwosci [6].

OCENA JAKOSCI I POZIOMU ZYCIA
Z PUNKTU WIDZENIA CHOREGO

Osoby cierpiace na padaczkg maja wlasny indywidualny
wizerunek ograniczen oraz ich zadowolenia z jakosci i po-
ziomu zycia [5]. Nalezy pamigtaé, iz napady oraz poczucie
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choroby wywotuja u réznych ludzi odmienne reakcje. Nie-
ktérzy pacjenci nie przejmuja si¢ samymi napadami, ale
w duzym stopniu sg uwrazliwieni na to, co komplikuje im
zycie — sa to wtorne nastgpstwa napadow. Co wigceej, dla
niektorych rzadkie wystgpowanie napadow pozwala na od-
czuwanie troskliwosci otoczenia, w ktorym zyja.

Przewaznie jednak odczucia pacjentow wynikajace
z faktu wystgpowania napadéw padaczkowych sa bardzo
przykre. Osoby chore na padaczke odczuwajq lgk przed
napadami, wstyd, obawiaja si¢, ze napad moze wystapic
w miejscu publicznym. Czgsto towarzyszy im poczucie by-
cia ,,odmiennym”, bycia zaleznym. Zycie ze §wiadomoscia
mozliwos$ci wystapienia napadu i niejako ,,w oczekiwaniu”
na napad oznacza dla pacjenta brak poczucia kontroli, ogra-
niczenie sprawnosci, a nawet stan frustracji i poczucie zu-
petnego podporzadkowania si¢ chorobie. Pacjenci umieja
precyzyjnie okresli¢ i wskaza¢ konkretne trudnosci w kon-
taktach z otoczeniem dotyczace np. perspektywy podjegcia
nauki, otrzymania pracy itp.

Rozpoznana u pacjenta padaczka jest dla niego swego ro-
dzaju pigtnem, ktore rzutuje na poziom i jakos¢ jego codzien-
nego funkcjonowania. Nawet w przypadku gdy zastosowane
leczenie farmakologiczne przynosi catkowita kontrolg napa-
dow pacjent odczuwa ograniczenia wynikajace z choroby,
koniecznos$ci codziennego stosowania lekow przeciwpa-
daczkowych. Dyskomfort jaki odczuwaja osoby z padaczka
jest wynikiem rozbieznoSci, jakie powstaja pomigdzy ich
planami i oczekiwaniami, a niepowodzeniami do$wiadcza-
nymi w codziennym zyciu.

Chorzy na padaczke borykaja si¢ z rozmaitymi watpli-
wosciami 1 pytaniami i czgsto wychodza z gabinetu le-
karskiego bez uzyskania odpowiedzi na potowg z nich lub
W poczuciu niezrozumienia ich rozterek. Pacjenci, niejedno-
krotnie niezaznajomieni dostatecznie z medyczna termino-
logia, odnosza si¢ nieufnie do oceny ich stanu przez lekarzy,
nie sa w stanie odr6ézni¢ medycznych i1 psychospotecznych
przyczyn swoich problemow. Czgsto blednie odczytuja tres-
ci ptynace od lekarza, budujac zbyt wygoérowane, nadmier-
nie optymistyczne oczekiwania co do poprawy swojego sta-
nu, albo przeciwnie — widza swoja przysztos¢ w czarnych
barwach, bez nadziei na poprawg. Pacjenci czgsto nie do-
strzegaja sensu w leczeniu, szczegdlnie gdy podlega ono
kolejnym nieskutecznym modyfikacjom.

Faktem jest, ze zasadnicza poprawa standardu i jakosci
zycia taczy si¢ z odczuwalnym przez pacjenta zmniej-
szeniem liczby napadow i wszystkich skutkéw zwiazanych

Tablica 1. Ocena jako$ci poziomu zycia osoby cierpigcej na padaczke

Zdrowie fizyczne 0Ogolny stan zdrowia, sprawno$¢ radzenia sobie
z codziennymi czynno$ciami, czestosé
i ciezko$¢ napaddéw, odczuwanie ubocznych

skutkéw lekow

Ocena samopoczucia, ocena wtasnej spraw-
nosci (mysli depresyjne, lek), problemy

w funkcjonowaniu poznawczym (koncentracja
uwagi, pamiec itp.)

Rodzina, przyjaciele, znajomi, spoteczne
stosunki w pracy (zwierzchnicy, podwtadni)

Stan psychiczny

Funkcjonowanie
spoteczne
Potozenie
ekonomiczne

Niezaleznos$¢ finansowa, zatrudnienie
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z ich wystgpowaniem. Z drugiej strony jednak wiadomo, ze
osoby z padaczka w swoim codziennym otoczeniu bory-
kaja sig¢ z réznorodnymi obiektywnymi i subiektywnymi
problemami wynikajacymi z ich choroby [7]. Pacjent z pa-
daczka w ocenie jakosci zycia bierze pod uwagg nie tylko
stan swojego zdrowia fizycznego ale rowniez ocenia swoj
status spoteczny, poczucie przydatnosci i niezaleznosci oraz
caly szereg aspektow dotyczacych codziennego funkcjono-
wania (tabl. 1).

OCENA PSYCHOSPOLECZNEGO POLOZENIA
LUDZI CHORYCH NA PADACZKE

Jednym z powazniejszych nieporozumien majacych swo-
je negatywne skutki spoleczne jest uproszczony, jednolicie
negatywny obraz osoby z padaczka. Nalezy podkresli¢, ze
padaczka nie jest choroba jednorodna ze wzgledu na etio-
logig, przebieg kliniczny, skutki zdrowotne i réznorod-
ne problemy psychospoleczne wystgpujace w codziennym
zyciu chorych. Wieloczynnikowe podejscie w okreslaniu
poziomu i jakosci zycia staje si¢ obecnie istotnym zagad-
nieniem dla oceny przebiegu leczenia. Wraz ze wzrostem
zainteresowania zagadnieniami psychospotecznymi, poja-
wita si¢ koniecznos$¢ zdefiniowania i okreslenia kryteriow
oceny poziomu i jakosci zycia 0osob dotknigtych choroba.
Zaréwno w Europie, jak i w Ameryce specjalnie powotane
komisje Migdzynarodowej Ligi Przeciwpadaczkowej oraz
Biuro do spraw Padaczki sformutowaly zakres kategorii
i standardow (tabl. 2) zwiazanych z jakoscia i poziomem
zycia 0sob z padaczka (Quality of Life in Epilepsy).

Ponadto, chyba najwazniejszym efektem podjgtych
dziatan byto uwrazliwienie srodowisk zajmujacych sig le-
czeniem padaczki na kwestie zwiazane z jakoscia i pozio-
mem zycia pacjentow [8].

Tablica 2. Najistotniejsze dla chorych z padaczkg aspekty dotycza-
ce ich funkcjonowania psychospotecznego

Ogdlna ocena
funkcjonowania

Poziom samooceny

Zaleznos¢ od innych

Mozliwos¢ prowadzenia pojazdow
Skrepowanie z powodu napadéow
Problemy z wlasnym zachowaniem
Lek przed napadami

Nauka
Ograniczenia sprawnosci funkcji poznawczych
Trudnosci w nabywaniu wiedzy

Poczucie upokorzenia i dyskryminacii
Problemy w uzyskaniu pracy

Dyskryminacja w miejscu pracy

Zdrowia

Zycia

Od wypadkdw i niesprawnosci

Zatrudnienie

Ubezpieczenie

Dom Relacje interpersonalne w rodzinie
Codzienne domowe czynno$ci
Funkcjonowanie w roli cztonka rodziny
Nadopiekunczos¢

Odpoczynek Mozliwo$¢ uprawiania sportu

i rekreacja Rozwijanie wiasnych zainteresowan

Ograniczenia konsumpcji alkoholu
Sfera kontaktow seksualnych
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Okreslenie satysfakcji ptynacej z zycia zalezy w duzej
mierze od tego, kto dokonuje oceny. Punkt widzenia leka-
rza, cztonka rodziny, opiekuna znacznie moze odbiega¢ od
tego, co 0 swoim zyciowym powodzeniu sadzi sam pacjent
chory na padaczkg. Stanowisko klinicystow zajmujacych
si¢ padaczka powinno koncentrowac si¢ w rownie powaz-
nym stopniu na redukcji liczby napaddw, jak i na poprawie
funkcjonowania psychospotecznego chorych z padaczka.

Pomoc w rozwiazaniu podstawowych problemow zycio-
wych u 0s6b z padaczka wymaga przede wszystkim ich do-
strzegania i wlasciwego zrozumienia. Pomagajac choremu
nalezy mie¢ na uwadze jego otoczenie rodzinne oraz §rodo-
wisko w pracy.

Badanie jakos$ci zycia 0soéb z padaczka i ich czlonkow
rodziny jest niezbedne do okreslenia indywidualnych ogra-
niczef, zmian zachodzacych w ich zyciu oraz dylematow,
z jakimi si¢ borykaja.

Niezwykle wazna kwestia jest zwrdcenie uwagi na psy-
chospoteczne problemy dzieci cierpiacych na padaczkg.
Czgsto sa one zdane na blgdy wychowawcze wynikajace
z nadopiekunczej postawy rodzicéw, ograniczajacych swo-
bodg dziecka, chcacych za wszelka ceng odizolowaé je od
warunkow, w ktorych mogtyby odnie$¢ najmniejsza choé-
by kontuzje, czy doznac przykro$ci ze strony otaczajacych
je osob. W swojej ,,nadtroskliwosci” rodzice wykazuja tak
ogromna determinacjg, ze skutkiem wychowawczym jest
ugruntowane od dziecka poczucie bezradnosci, patologicz-
nie niska samoocena, poczucie catkowitej zaleznosci od ro-
dzicow. Tak uksztattowane osoby w zyciu dorostym uni-
kaja kontaktow towarzyskich, rezygnuja z podjecia nauki
oraz pracy, a ich jedynie dostgpna perspektywa zyciowa
moze by¢ funkcjonowanie w spotecznej izolacji. Tego ro-
dzaju sytuacje maja kolosalny wptyw na codzienne zycie
i samopoczucie, a w konsekwencji na przebieg leczenia.

Wyniki wieloosrodkowych badan przeprowadzonych
przez Hiszpanska Lige Przeciwpadaczkowa na populacji
ok. 4,5 tys. 0so6b z padaczka wskazuja, ze blisko 65% 0s6b
z napadami czg$ciowymi i ok. 60% z napadami uogélnio-
nymi do$§wiadcza na co dzien ze strony czlonkoéw rodziny
postaw nadopiekunczych.

Tego typu postawy nie sprzyjaja rozwojowi samodziel-
nosci i niezaleznosci od $rodowiska zewnetrznego. W wielu
przypadkach takie postawy utrwalaja bierno$¢, negatywizm,
zalezno$¢ od innych osob i przekonanie, ze wlasna aktyw-
no$¢ jednostek moze przyniesé tylko niepowodzenia i roz-
czarowania. Nadgorliwa i nadopiekuncza postawa, majaca
uzasadnienie w odniesieniu do pacjentow z padaczka o cigz-
kim przebiegu, jest niecelowa i psychologicznie szkodliwa
w przypadkach osob z napadami prawidlowo leczonymi
i dobrze kontrolowanymi.
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Poznanie tych zagadnien skladajacych si¢ na obraz oso-
by z padaczka stanowi konieczny warunek rozumienia tej
choroby. Traktowanie osoby cierpiacej na padaczke jako
osoby cierpiacej jedynie z powodu napadéw padaczkowych
wydaje si¢ psychologicznie szkodliwym uproszczeniem.

POMOC W PRZYSTOSOWANIU SIE
DO CHOROBY

Personel medyczny zajmujacy si¢ leczeniem padaczki
musi bra¢ pod uwagg, ze osoby z napadami oraz ich rodziny
odczuwaja naturalne przygngbienie i maja oczywiste poczu-
cie krzywdy z powodu strat i ograniczen bedacych wynikiem
choroby. Nie mogac zisci¢ oczekiwan catkowitego wyle-
czenia napadow, lekarz powinien by¢ §wiadomy pojawie-
nia si¢ u osoby chorej zaleznosci od innych, braku przydat-
nosci i mitosci. U 0sob z padaczka moze wystapic poczucie
nieadekwatno$ci, braku zrozumienia. Mozna tez zaobser-
wowac kryzys zaufania do lekarza. Niektorzy pacjenci moga
tez rozwina¢ tendencj¢ do autodestruktywnych zachowan,
takich jak nadmierne spozywanie alkoholu i lekéw. U ko-
biet, jako proba przywrocenia kontroli nad wtasnym cialem,
moga si¢ rozwina¢ zaburzenia odzywiania.

Personel medyczny powinien by¢ wyczulony na mozli-
wo$¢ wystapienia zaburzen nastroju u lekoopornych pacjen-
tow z padaczka. Nalezy wziaé pod uwage, ze w badaniach
dotyczacych nastroju chorych z padaczka — objawy Igku
stwierdzono u ok. 30% badanych, depresjg u ok. 20% przy-
padkow. NajczeSciej wystgpujacym objawem (ok. 32%)
byta drazliwos¢ i nadpobudliwos$¢ emocjonalna. Wigkszos¢
specjalistow jest zgodna, ze taka sytuacja nie wiaze si¢
z jakim$ specyficznym wptywem samej choroby i nie jest
tez zwiazana ze skutkami przyjmowania lekow przeciwpa-
daczkowych, ale wynika bezposrednio z negatywnego nasta-
wienia spotecznego, dyskryminujacego chorych z padaczka
lub, znacznie rzadziej, jest wynikiem nadopiekunczosci ze
strony rodzicow lub opiekunow. Wystgpowanie samobojstw
w tej grupie 0sob jest czterokrotnie wyzsze niz wsrod calej
populacji [9]. Zaburzenia lgkowe, zaburzenia myslenia, hipo-
mania oraz dwubiegunowe zaburzenia moga wspotwyste-
powac z padaczka. Przyczyny oraz czgstos¢ wspotwystepo-
wania takich zaburzen jest nadal przedmiotem sprzecznych
doniesien, ale wystapienie u osob z padaczka problemow
psychologicznych nie moze zostaé przeoczone.

Niezwykle wazne jest u§wiadamianie pacjentom, a takze
ich rodzinom, ze kazdy ma chwile gniewu, Igku czy depresji,
i ze kazdy podlega niekontrolowanym zmianom nastroju.
Przypisywanie wszystkim zachowaniom, czy zmianom uczu¢
zwiazku z padaczka nie wptywa korzystnie na poziom samo-
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Rysunek 1. Czesto$¢ wystepowania postaw nadopiekuinczych w stosunku do os6b z padaczkag
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oceny, czy prawidlowy obraz samego siebie. Nalezy zdecy-
dowanie podkresla¢, zeby osoby z padaczka wykazywaty
tolerancje i sympati¢ dla siebie bez wzgledu na to czy na-
pady padaczkowe wystepuja, czy nie.

CZYNNIKI POMOCNE W PRZYSTOSOWANIU SIE
DO PADACZKI

Radzenie sobie z padaczka polega na umiejgtnosci wy-
korzystania wlasnych mozliwosci w przetamywaniu ogra-
niczen i trudnos$ci wynikajacych z padaczki, pojawiajacych
si¢ w codziennym zyciu [10]. Ograniczenia i trudno$ci
moga wynikac¢ z istoty samej choroby i jej skutkéw, a mozli-
wosci ich przezwycigzania wynikaja z indywidualnej inwen-
cji, odpornosci i zasobéw wlasnych radzenia sobie z napa-
dami oraz wsparcia ze strony otoczenia.

Zakres i znaczenie ograniczen jest zmienny i zalezy od
wielu czynnikéw, np. oceny spotecznej osoby z padaczka,
jej charakteru, uczu¢, sytuacji rodzinnej oraz sytuacji pro-
wokujacych wystgpowanie napadéw padaczkowych. Po-
nadto, na mozliwo$ci przystosowawcze pacjenta wptywa
wiele innych wzglgdow, takich jak: jego wiedza, cele zycio-
we, samoocena, wyznawane wartosci, wiek, poziom roz-
woju emocjonalnego, intelektualnego i poznawczego.

W przystosowaniu si¢ do choroby bardzo wazna rolg
odgrywa réwniez obecno$¢ takich zewngtrznych zZrodet
wsparcia, jak: rodzina, przyjaciele, znajomi, grupy samopo-
mocowe. Duze znaczenie maja takze organizacje rzadowe
i pozarzadowe, ktore w sposob niezwykle istotny moga nies¢
pomoc osobom przewlekle chorym w przystosowaniu sig.
Jezeli ograniczenia pacjenta sa zbyt duze lub potencjalne
mozliwoséci wsparcia zbyt male, to sposoby radzenia sobie
z choroba powinny ulec ,,reorganizacji”.

Indywidualne mozliwosci skutecznego przystosowania
si¢ do choroby zaleza w duzym stopniu od skroniowolim-
bicznych i podwzgorzowych okolic mézgu. Nalezy podkre-
$li¢, ze zardwno padaczka, jak i jej leczenie, w duzym stop-
niu moze wptywaé na te struktury mozgowia, dlatego stan,
jak i rozwoj sposobow radzenia sobie z choroba moze by¢,
W sposob bezposredni lub posredni, zaburzony.

ZADANIA LEKARZY I TERAPEUTOW

Nalezy pamigta¢, ze celem oddzialywan terapeutycz-
nych jest poprawa jako$¢ zycia chorego. Musimy zatem
podjac probe zaspokojenia glownych jego potrzeb w spo-
sob zindywidualizowany. U kazdego cztowieka ocena ja-
kosci zycia wynika z réznicy migdzy sytuacja przez niego
pozadang a sytuacja realnie istniejaca. Mamy zatem dwie
mozliwos$ci poprawy tej oceny: przez poprawg¢ warunkow
aktualnej sytuacji i przez zmiang¢ wyobrazenia o sytuacji
upragnionej. Jest to wigc emocjonalna ocena tego ,,co zrobi-
fem, co robig i bede robi¢ w zyciu”, w zestawieniu z oczeki-
waniami zaro6wno wobec siebie, jak i innych. Do poprawy
jakos$ci zycia zmierzaja takze odpowiednie oddzialywania
psychologiczne polegajace na przeniesieniu akcentu z przesz-
lo$ci na terazniejszos$¢. Zawsze warunkiem dziatania terapeu-
tycznego jest rozpoznanie glownych potrzeb i probleméw
chorego, ktore, jak wiadomo, sa bardzo r6zne i zindywidua-
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lizowane. Dopiero na tej podstawie mozna dokonaé sku-
tecznych interwencji terapeutycznych.

Pierwszym etapem przystosowania si¢ do padaczki jest
realne spojrzenie na ograniczenia i konieczno$¢ podjgcia
wielu kompromisow z powodu tej choroby. Pacjent powi-
nien odpowiedzieé¢ sobie na pytanie, czy to co mnie omija,
to co staje si¢ dla mnie niedostgpne, jest tak naprawde¢ mi
niezbgdnie potrzebne. Po przemysleniu i zrozumieniu swo-
jego potozenia, pacjent powinien podja¢ probeg zaakcepto-
wania takiego stanu rzeczy. Niejednokrotnie przekazanie
pacjentowi w sposob przystgpny, podstawowej wiedzy do-
tyczacej jego schorzenia (okreslenie postaci wystepujacych
napadow, etiologii, wskazanie na okoliczno$ci ich wystg-
powania, czynniki, ktore je wywotuja, okreslenie sygnatow
zapowiadajacych wystapienie napadow itp.) jest niezbgedne
dla zrozumienia przez chorego jego wtasnej choroby i wy-
nikajacych z niej ograniczen.

Wiedza, jaka pacjent posiada na temat roznych ograni-
czen, ktore wywoluje jego choroba, z pewnoscia jest po-
mocna w zaakceptowaniu choroby i potraktowaniu jej przez
niego jako jednej ze swoich cech. Pacjent powinien by¢ za-
checany do podjgcia przez niego nowych form aktywnosci
W miejscu pracy, rodzinie i szkole.

Oczywiscie w postgpowaniu z pacjentem chorym na pa-
daczke potrzebna jest stanowczos$¢ tak osoby z padaczka,
jak i terapeuty lub lekarza, i nie zrazanie si¢ w gruncie rze-
czy przejSciowymi problemami wystepujacymi najczesciej
na poczatku procesu przystosowania. Zawsze uwypuklenie
ztych stron niezaakceptowania takiego stanu rzeczy moze
by¢ pomocne w terapii. Pacjent musi by¢ do konca przeko-
nany, ze proponowana mu strategia terapii jest jedyna, jaka
kierujacy sig racjonalnymi przestankami lekarz lub terapeu-
ta powinien wybrac. Nalezy przekonaé pacjenta, ze nie-
rozwiazane problemy z pewno$cia powroca, lecz moga si¢
pojawi¢ symbolicznie, pod postacia zaburzen my$lenia lub
zachowania, badz innych probleméw o psychogennej natu-
rze. Proces przystosowania moze czasami przebiegac opor-
nie i trwac miesiace, a nawet lata. Osoby z padaczka moga
uporczywie trwac przy swoim dotychczasowym, niewlas-
ciwym trybie zycia i myslenia. Niektorzy z pacjentdw prze-
jawiaja postawg¢ wyuczonej bezradnosci i moga trwac
niezwykle dtugo w przekonaniu, ze choroba jest dla nich
swoistym wigzieniem, z ktérego nie ma wyjscia. Wigk-
szo$¢ pacjentow jednak, z powodu braku fachowej pomocy
terapeutycznej, przystosowuje si¢ samodzielnie do zycia
z padaczka, zmienia swoje przyzwyczajenia, relacje z oto-
czeniem, a swoja energig i aktywno$¢ kieruje na satysfak-
cjonujace dzialania, wybierajac bezpieczny sposob bycia.
Jednak wiele osob nie potrafi znalez¢ samodzielnie drogi
przystosowania si¢ do swojej choroby. Osoby te zdecydo-
wanie wymagaja wielostronnego i fachowego psychotera-
peutycznego wsparcia.
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