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Streszczenie

Woprowadzenie. Kazda choroba, w szczego6lno$ci przewlekla, niesie za sobg roznego typu
obcigzenia w codziennym zyciu. Do chorob szczegdlnie wptywajacych na funkcjonowanie
chorego w réznych sferach, nalezy padaczka. Jest to choroba cechujaca si¢ specyficzng
naturg, kojarzaca si¢ z charakterystycznymi objawami, wymagajaca dtugotrwate;j terapii 1
nadal budzaca szereg kontrowersji.

Cel. Celem pracy byto poznanie specyfiki funkcjonowania chorych na padaczke w
spoteczenstwie, ze szczegdlnym uwzglednieniem obaw, dotyczacych ich postrzegania przez
innych.

Material i metody. Narzedziem zastosowanym w badaniu byl autorski kwestionariusz,
natomiast zastosowang technika byla ankieta, wypelniana w formie -elektronicznej.
Kwestionariusz zawierat pytania dotyczace choroby, trudno$ci z nig zwigzanych oraz
metryczki. Badanie przeprowadzono w okresie grudzien 2014 - maj 2015 r. Do analizy
wynikéw zakwalifikowano 116 kwestionariuszy (przy 4 odrzuconych).

Wyniki. Az 43,1% oso6b obawia si¢ informowaé inne osoby o swojej chorobie; potowa
respondentéw (50%) obawia si¢ wyjscia z domu, za$ 81% ankietowanych ma obawy
zwigzane z wystgpieniem kolejnego napadu, najczesciej z powodu mozliwosci doznania urazu
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(38%). Az 62,1% o0s6b odczuwalo negatywne skutki przyjmowania lekow
przeciwpadaczkowych. Wigkszo$¢ ankietowanych (78,4%) doswiadczyta napadu w miejscu
publicznym - tylko 47,4% o0s6b otrzymato pomoc.

Whioski. Chorzy obawiajg si¢ wystgpienia napadéow padaczkowych w miejscu publicznym,
wzbudza w nich Igk wizja okaleczenia spowodowana nieuzyskaniem odpowiedniej pomocy.
Chorzy spotkali si¢ z negatywnymi opiniami na temat swojej choroby i by¢ moze z tego
powodu majg problemy z informowaniem otoczenia o chorobie.

Konieczne jest informowanie spoleczenstwa o specyfice padaczki, wiaczajac w to
edukowanie w temacie podstawowych objawow napadu, oraz podstaw udzielania pomocy w
razie napadu, w celu podniesienia jakosci zycia i poczucia bezpieczenstwa chorych.

Stowa kluczowe: padaczka, obawy, funkcjonowanie spoteczne.

Abstract

Introduction. Every disease, especially chronic, entails different types of loads in everyday
life. To diseases particularly affecting the functioning of a patient in various spheres, to be
epilepsy. It is a disease which is associated with characteristic symptoms requiring long-term
therapy and still waking a number of controversies.

Aim. The aim of the study was to investigate the specifics of functioning of patients with
epilepsy in society, with particular emphasis on concerns about their perception by the public.
Material and method. The method used in the study was the questionnaire, and the
technique used was a survey, completed in electronic form. The questionnaire contained
questions about the disease, problems related specifications. The study took place in the
period December 2014 - May 2015. For the analysis of the results of the questionnaires were
qualified 116 (from 4 rejected).

Results. As many as 43.1% of people are afraid to inform others about their disease; half of
the respondents (50%) are afraid to leave their homes, while 81% of respondents have
concerns about the onset of another attack, mostly because of the possibility of injury (38%)
As many as 62.1% of people felt the negative effects of antiepileptic medication. The majority
of respondents (78.4%) experienced seizure at the site public - only 47.4% of people have
received assistance.

Conclusions. Patients fear of seizures in public, arouses fear in them a vision of injury caused
by failure to obtain adequate assistance. Patients met with negative opinions about their
disease and perhaps for this reason they have problems with ambient informing about the
disease. It is necessary to inform the public about the specifics of epilepsy, including
educating the topic of basic symptoms of the attack, and the basis for granting assistance in
the event of an attack, in order to improve the quality of life and sense of security of patients.

Key words: epilepsy, afraid, social functioning.
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Kazda choroba, a w szczego6lnosci przewlekla, niesie za sobg réznego typu obcigzenia
w codziennym zyciu. Do chordb szczegdlnie wptywajacych na funkcjonowanie chorego w
r6znych sferach, bez watpienia nalezy padaczka. Jest to choroba cechujaca si¢ specyficzng
natura, kojarzaca si¢ z charakterystycznymi objawami, wymagajaca dtugotrwatej terapii i
nadal budzaca szereg kontrowersji.

Cel

Celem pracy bylo poznanie specyfiki funkcjonowania chorych na padaczke w
spoteczenstwie, ze szczegdlnym uwzglednieniem obaw, dotyczacych ich postrzegania przez
spoteczenstwo.

Material i metody

Narzedziem badawczym byl autorski kwestionariusz ankiety. Byl on wypetniany przez
ankietowanych samodzielnie, w formie elektronicznej. Kwestionariusz zawieral pytania
dotyczace samej choroby, trudnos$ci zwigzanych z chorobg oraz metryczki. Badanie
przeprowadzono w okresie grudzien 2014 - maj 2015 r. Ankieta zostata wypelniona przez
120 osob. Ostatecznie grupe badang stanowito 116 dorostych oséb chorujacych na padaczke,
wykluczono 4 osoby z powodu niekompletno$ci danych.

Wyniki

Wickszoé¢ badanych stanowily kobiety — 75%. Srednia wieku wszystkich
respondentéw wynosita 29,9 + 9,5 lat 1 mieScila si¢ w przedziale 18-60 lat. Znaczaca czes¢
ankietowanych zamieszkiwata miasto > 100 tys. ludnosci — 35,3%. Ze wzgledu na
wyksztatlcenie w badanej populacji dominowaly osoby, ktore zakonczyly edukacje na
poziomie szkoly $redniej — 49,1%. Mniej wigcej w réwnym stopniu ankietowani pracowali
jako pracownicy umystowi, fizyczni lub byli jeszcze w trakcie edukacji, albo posiadali status
osoby bezrobotnej, odpowiednio 22,4% vs 21,6% vs 20,7% vs 19,8%. Biorac, za$ pod uwage
stan cywilny chorych, przewazaty osoby, ktore nie zawarty dotad zwiazku malzenskiego —
61,2%. Przewaga badanych — 47,4% uwaza, ze starcza im na biezagce wydatki.

Charakterystyke socjo-demograficzng badanej populacji przedstawia tab. 1.
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Tabela 1. Charakterystyka socjodemograficzna grupy badanej

Table 1. Sociodemographic characteristics of the study group

Parametr N (%)

Ple¢

Kobieta 87 (75%)

Mgzczyzna 29 (25%)
Wiek

Srednia = SD 29,9+9,5

Zakres 18-60 lat
Miejsce zamieszkania

Wies 22 (19,%)

Miasto do 50 tys. 34 (29,3%)

Miasto 50-100 tys. 19 (16,4%)

Miasto >100 tys. 41 (35,3%)
Wyksztatcenie

Podstawowe 10 (8,6%)

Zawodowe 14 (12,1%)

Srednie 57 (49,1%)

Wyzsze 35 (30,2%)
Stan cywilny

Panna/kawaler 71 (61,2%)

Mgzatka/zonaty 30 (25,9%)

Rozwiedziony/a 13 (11,2%)

Wdowa/wdowiec 2 (1,7%)
Status materialny

Jestem zamozny/zamozna 3 (2,6%)

Na wszystko mi wystarcza a czg¢$¢ pienigdzy moge odtozy¢ 18 (15,5%)

Starcza mi na biezace wydatki 55 (47,4%)

Nie starcza mi nawet na biezace wydatki 18 (15,5%)

Nie chcg odpowiadaé na to pytanie 22 (19%)
Rodzaj wykonywanej pracy

Pracownik fizyczny 25 (21,6%)

Pracownik umystowy 26 (22,4%)
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Emeryt/rencista
Uczen/student

Bezrobotny/a

18 (15,5%)
24 (20,7%)
23 (19,8%)

Sredni czas chorowania na padaczke badanych wynosit 15,1 roku. U ponad potowy

badanych (53,4%) wystepowato kilka rodzajow napadéw jednoczes$nie. U najwiekszej liczby

osOb napady padaczkowe wystgpowaty kilka razy w miesigcu (31,9%). Az 62,1% osoéb

odczuwato negatywne skutki przyjmowania lekéw przeciwpadaczkowych. Najczesciej

wymieniane byly: wzrost masy ciala, problemy z pamigcia, koncentracja, bole oraz zawroty

glowy, zmeczenie, senno$¢. Wymienione zostaty takze m.in.: wypadnie wlosow, zachwiania

emocjonalne, zaburzenia potencji, spadek masy ciata, depresja, zaburzenia miesigczkowania,

wysypki, problemy z cera. Najwigksza liczba 0sob jako czynnik prowokujacy wystapienie

napadu wskazala stres (67,2%). Charakterystyke kliniczng badanych zestawiono w tab. 2.

Tabela 2. Charakterystyka kliniczna padaczki w grupie badanej

Table 2. Clinical characteristics of epilepsy on the study group

Parametr N (%)

Czas trwania choroby

Srednia = SD 151116

Zakres 1-55 lat
Rodzaj napadow padaczkowych

Napady toniczno-kloniczne 28 (24,1%)

Napady czesciowe 6 (5,2%)

Napady nie§wiadomosci 20 (17,3%)

Roézne rodzaje napadow

62 (53,4%)

Czgstos¢ wystgpowania napadow padaczkowych
Raz dziennie
Kilka razy dziennie
Raz na kilka dni
Rzadziej niz raz w miesiagcu
Kilka razy w miesigcu

Wcale

6 (5,2%)
8 (6,9%)
22 (19%)
32 (27,6%)
37 (31,9%)
11 (9,5%)

Wystepowanie dziatan niepozadanych lekow przeciwpadaczkowych
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Tak 72 (62,1%)
Nie 44 (37,9%)
Czynniki wywotujace napady padaczkowe™
Napady wstepujg samoistnie 62 (53,4%)
Spozywanie alkoholu 22 (19,0%)
Brak snu 61 (52,6%)
Przemeczenie 64 (55,2%)
Stres 78 (67,2%)
Wiysitek fizyczny 36 (31,0%)

* nie sumuje si¢ do 100%, poniewaz byta mozliwos¢ zaznaczenia kilku odpowiedzi

jednoczesnie

Znaczaca wigkszo$¢ ankietowanych (78,4%) doswiadczyla napadu w miejscu
publicznym. W takiej sytuacji tylko 47,4% o0s6b otrzymato pomoc.

Zdecydowana wigkszos$¢ respondentow powiedziata o swojej chorobie rodzinie. Co
ciekawe 2,6% ankietowanych odpowiedziato, ze nikt nie wie o ich chorobie.

Respondentéw zapytano, czy kiedykolwiek ustyszeli negatywne opinie na temat
choroby, jaka jest padaczka. Niestety ponad potowa badanych (58,6%) przyznala, ze spotkata
si¢ z takimi pogladami. Najczgéciej wymieniane opinie to takie, ze epilepsja jest choroba
alkoholikéw oraz chorobg psychiczna.

Badani zostali zapytani o obawy zwigzane z chorobg. Okazato si¢, ze 43,1% o0sob
obawia si¢ informowac inne osoby o swojej chorobie; potowa respondentow (50%) obawia
si¢ wyjscia z domu, za$ 81% ankietowanych ma obawy zwigzane z wystgpieniem kolejnego
napadu. Obawy dotyczace wystgpienia napadu, najcze$ciej wigzaly si¢ z mozliwoscia
doznania urazu (38%). Problemy i obawy chorych w aspekcie funkcjonowania spotecznego

zestawiono w tab. 3.
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Tabela 3. Aspekt funkcjonowania spotecznego chorych na padaczke

Table 3. The aspect of social functioning

Parametr N (%)

Wystgpienie napadu w miejscu publicznym

Tak 91 (78,4%)

Nie 25 (21,6%)
Zachowanie otoczenia a trakcie napadu padaczkowego

Zostata mi udzielona pomoc 55 (47,4%)

Nikt nie udzielit mi pomocy 9 (7,8%)

Spotkatem si¢ z negatywnym odbiorem 17 (14,7%)

Nie pamig¢tam 36 (31%)
Wiedza o chorobie w najblizszym $rodowisku™

Rodzina 105 (90,5%)

Najblizsze otoczenie 81 (69,8%)

Przyjaciele 88 (75,9%)

Partner/Partnerka 58 (50%)

Wspotpracownicy 29 (25%)

Znajomi 58 (50%)

Nikt 3 (2,6%)
Negatywne opinie o chorych na padaczke

Tak 68 (58,6%)

Nie 48 (41,4%)
Obawy o informowaniu o chorobie

Tak 50 (43,1%)

Nie 66 (56,9%)
Obawy przed wyjsciem z domu

Tak 58 (50%)

Nie 58 (50%)
Obawy przed kolejnym napadem

Tak 94 (81%)

Nie 22 (19%)

* nie sumuje si¢ do 100%, poniewaz byta mozliwo$¢ zaznaczenia kilku odpowiedzi

jednoczesnie
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Dyskusja

Padaczka jest chorobg przewlekla, ktorej objawami s3g réznorodne napady
padaczkowe, wystepujace z r6zng czestotliwoscig. Nieprzewidywalny charakter symptomow,
dhlugotrwate zazywanie lekdéw, czy mity dotyczace osob dotknietych padaczka sprawiaja, ze
chorzy niejednokrotnie zmuszeni sg do zmiany dotychczasowego stylu zycia, czy tez
odczuwaja wiele obaw zwigzanych z choroba.

Wiele badan wskazuje na to, iz chorzy na padaczke sg stygmatyzowani [1,2,3,4,5,6,7].
Wigkszos¢ respondentow w badaniu wlasnym (58,6%) ustyszata kiedykolwiek negatywne
zdanie na temat swojej choroby. Spowodowane jest to zapewne w duzej mierze
nieznajomoscig choroby. Jak pokazuja wyniki badan przeprowadzonych w 2002 roku, 29%
0sob w Czechach uwaza, iz padaczka jest chorobg psychiczna [8], a 22% os6b w Ameryce nie
jest przekonana, czy padaczka jest chorobg zakazng [9]. Uprzedzenia i nieprawidtowe
informacje na temat padaczki mogg przyczyni¢ si¢ do tego, iz chorzy niechetnie informuja
otoczenie 0 swojej chorobie. W badaniu wlasnym wykazano, ze 43,1% o0sob obawia si¢
informowania innych o swojej chorobie, ale z drugiej strony, ponad 90% ankietowanych
poinformowalo o chorobie rodzing. Napady padaczkowe moga wystapi¢ o kazdej porze i w
kazdym miejscu. Niepokojace jest to, iz tylko 25% chorych w badaniu wlasnym
poinformowato o chorobie wspotpracownikéw. Z polskiego badania dotyczacego aktywnosci
zawodowej chorych na padaczke wiadomo, ze 42,2% czynnych zawodowo chorych na
padaczke powiedzialo o chorobie w miejscu pracy [10]. Pracownicy niech¢tnie zatrudniaja
chorych na padaczke [11,12], a chorzy przez to nie przyznajg si¢ do swojej choroby [13]. Jak
wiadomo, chorzy na padaczke nie mogg wykonywaé wszystkich zawodow [14,15]. Zatajenie
choroby przed pracodawca moze nie$¢ za sobg negatywne konsekwencje. Przyczyni¢ si¢ to
moze, m.in. do wystgpienia wigkszego urazu podczas napadu, kiedy pracownik wykonuje
niedozwolong prace, np. na wysokosci czy braku pomocy ze strony wspdlpracownikow, np.
kiedy pracuje sam.

Niejednokrotnie pacjenci chorzy na padaczke wycofuja si¢ z zycia towarzyskiego,
rezygnujac ze spotecznej aktywnosci [16,17]. Potowa ankietowanych (50%) w badaniu
wlasnym zdeklarowata, Ze obawia si¢ wyjscia z domu. Przyczyn tych obaw mozna
doszukiwa¢ si¢ m.in. we wspomnianym wczesniej negatywnym odbiorze chorych, obawg
przed wystgpieniem napadu w miejscu publicznym, czy chociazby tym, iz otoczenie nie
bedzie umiato poméc choremu w trakcie napadu. Ponad % respondentow w badaniu wlasnym

(78,4%) miato napad padaczkowy w miejscu publicznym, a niespelna potowie badanych
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(47,4%) udzielono w tym momencie pomocy. W badaniu wlasnym nie pytano jednak czy
pierwsza pomoc w trakcie napadu padaczkowego byla przeprowadzona prawidlowo. Z
dostepnej literatury wiadomo jednak, iz spoteczenstwo nie umie pomdc choremu w trakcie
napadu padaczkowego [18].

W badaniu wlasnym az 81% respondentow przyznalo, iz obawia si¢ wystapienia
napadu padaczkowego. Podobne wyniki uzyskano w badaniu Rosinczuk-Tonderys i wsp.,
gdzie 82% ankietowanych zdeklarowato takie obawy (z czego 36% obawia si¢ wystapienia
ataku, 46% obawia si¢ troch¢) [19]. Natomiast w innym badaniu 43% chorych z padaczka
lekooporng stwierdzilo, ze obawia si¢ bardzo, 40% obawia si¢ troche¢ wystgpienia napadu
padaczkowego [20]. Niejednokrotnie podczas napadu padaczkowego chory doznaje urazu. W
badaniu autorskim 38% ankietowanych odpowiedziato, ze w zwigzku z napadem obawia si¢
wlasnie zranienia badZz uszkodzenia ciata. W badaniu Osuch okazato si¢, ze 13%
ankietowanych boi si¢ okaleczenia bardzo, a 50% boi si¢ troche [19].

Whioski

1. Chorzy obawiajg si¢ wystgpienia napadow padaczkowych w miejscu publicznym,
wzbudza w nich lek wizja okaleczenia spowodowana nieuzyskaniem odpowiedniej
pomocy.

2. Chorzy spotkali si¢ z negatywnymi opiniami na temat swojej choroby i by¢ moze z
tego powodu maja problemy z informowaniem otoczenia o chorobie.

3. Konieczne jest informowanie spoleczenstwa o specyfice padaczki, wlaczajac w to
edukowanie w temacie podstawowych objawow napadu, oraz podstaw udzielania
pomocy w razie jego wystapienia, w celu podniesienia jakosci zycia i poczucia

bezpieczenstwa chorych.
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