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STRESZCZENIE

WPROWADZENIE: Padaczka to przewlekla choroba neurologiczna o dynamicznym przebiegu. Narzuca ograniczenia
codziennego zycia, ktore moga negatywnie wptywac na akceptacj¢ choroby, a tym samym na jako$¢ zycia osob nig
dotknigtych. Niemozno$¢ pogodzenia si¢ z trudng sytuacjag wywotuje dyskomfort psychiczny i obnizenie poczucia
wlasnej wartosci. Akceptacja choroby wptywa pozytywnie na proces leczenia oraz podnosi oceng jakoS$ci zycia. Celem
pracy byta ocena poziomu akceptacji choroby i jej zwigzku z jako$cig zycia pacjentdow z padaczka.

MATERIAL | METODY: W pracy zastosowano metod¢ sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem autorskiego
formularza ankiety oraz standaryzowanych kwestionariuszy: Skali akceptacji choroby (Acceptance of Iliness Scale —
AIS) i kwestionariusza oceny jako$ci zycia SF-36 (36-Item Short Form Health Survey). Uzyskane dane opracowano
z uzyciem arkusza kalkulacyjnego MS Excel oraz oprogramowania statystycznego JASP. Zebrane informacje
zobrazowano za pomoca tabel i ryciny.

WYNIKI: Wigkszo$¢ badanych miata trudno$ci z przystosowaniem si¢ do ograniczen narzuconych przez chorobg.
Pacjenci, ktorzy zaakceptowali chorobe, wykazywali wyzszy poziom jakosci zycia niz pacjenci, ktdrzy jej nie
akceptowali. Wraz ze wzrostem czgstosci wystepowania napadéw zmniejszata si¢ akceptacja choroby i pogarszata
jako$§¢ zycia ankietowanych. Akceptacja choroby i jako§¢ zycia ankietowanych nie zmienialy si¢ istotnie wraz
z wydluzajacym si¢ czasem trwania choroby.
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M. Rychlicki i wsp.: JAKOSC ZYCIA OSOB Z PADACZKA

WNIOSKI: Akceptacja choroby jest jednym z najwazniejszych elementow przystosowania pacjenta do zycia z przewlekla
lub nieuleczalng choroba. Na jej poziom w badanej grupie wptywaly wyksztalcenie i czgstotliwos$¢ napadoéw, natomiast
nie mialy na nig wptywu ple¢ ani posiadanie rodziny. Akceptacja choroby wykazywata silny zwigzek z jakoS$cig zycia.

StOWA KLUCZOWE

padaczka, akceptacja choroby, jako$¢ zycia

ABSTRACT

INTRODUCTION: Epilepsy is a chronic neurological illness with a dynamic course. Seizures are temporary, violent
discharges of neurons manifested in a sudden onset of consciousness, movement or behavioral disorders. This illness is
caused by many factors. It can manifest itself at any age from the neonatal period to old age. The illness imposes
restrictions on everyday life. The aim of the study was to assess the level of acceptance of the illness and its relationship
with the quality of life of patients with epilepsy.

MATERIAL AND METHODS: In this work, the diagnostic survey method was employed with the use of questionnaires:
Acceptance of IlIness Scale (AlS) and 36-Item Short Form Health Survey (SF-36). The material was sorted by means of
MS Excel spreadsheet and JASP statistical software. The collected information was visualized using tables and figure.
RESULTS: Most of the subjects had trouble adapting to the restrictions imposed by the illness. The patients who accepted
the illness showed a higher quality of life than the patients who did not accept it. With the rise in the incidence of seizures,
acceptance of the illness decreased and the quality of life of the respondents deteriorated. Neither acceptance of the
illness nor quality of life of the respondents changed significantly with the increase in the duration of the illness.
CONCLUSIONS: Acceptance of the illness is one of the most important elements of the patient adapting to life with
a chronic or incurable illness. Its level in the examined group was influenced by education and the frequency of seizures;
it was not affected by gender, or having a family. lliness acceptance showed a strong correlation with quality of life.
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epilepsy, acceptance of the illness, quality of life

WPROWADZENIE

Padaczka (epilepsja) jest przewlekla choroba neurolo-
giczng o dynamicznym przebiegu. Charakteryzuje sig¢
zespotem objawow wegetatywnych, psychicznych
i somatycznych, zachodzacych w moézgu w wyniku
nieprawidtowej czynnosci bioelektrycznej komodrek
nerwowych [1,2,3,4]. Obecnie padaczke okreSla sie
jako stan przewlekly o zrdéznicowanej etiologii, z na-
wracajacymi napadami przebiegajagcymi z zaburze-
niami czucia, zachowania, $wiadomosci, ruchu czy
postrzegania, ktore moga by¢ ztozone lub pojedyncze.
Definicja ta umozliwia wcze$niejsze rozpoznanie
choroby, a tym samym wlaczenie leczenia bez
oczekiwania na nastgpny napad [4].

Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health
Organization — WHO) podaje, ze ponad 50 milionéw
ludzi na §wiecie cierpi na padaczke. Srednio co roku
rozpoznaje si¢ ja u 2,4 miliona pacjentow. Zaobserwo-
wano wieksze roczne wystepowanie padaczki w kra-
jach o niskich i $rednich dochodach (700/100 tys.)
W poréwnaniu z krajami rozwinigtymi (50/100 tys.).
W Polsce na padaczke cierpi 1% populacji, czyli okoto
300-400 tys. osob. Sredni wskaznik zachorowalnosci
wynosi 60-70 osob na 100 tys. [4,5,6,7,8,9].

Pomimo wzrostu $wiadomo$ci zdrowotnej nadal
istnieje problem stygmatyzacji osob z padaczka.
Postawa ta wynika z niezrozumienia choroby, jej
objawdw oraz przebiegu. Wickszo$¢ uwaza, ze jest

to choroba psychiczna, a chory traktowany jest
z uprzedzeniem.

Padaczka nasila lek i mysli depresyjne [9]. U chorych
obserwuje si¢ takze zaburzenia koncentracji, postrze-
gania, myS$lenia czy pamieci [10,11]. Im czgstsze
napady i intensywniejszy przebieg choroby, tym
wigksze ryzyko uposledzenia funkcji poznawczych.
Negatywny wplyw ma rowniez politerapia [12].
Pacjenci skarzg si¢ na senno$¢, uczucie zmeczenia oraz
zaburzenia pamigci, co negatywnie wptywa na uczenie
si¢, pracg, aktywno$¢ fizyczna, a takze na relacje
rodzinne i spoteczne [13,14]. Ponadto ograniczenia
zdrowotne i stata kontrola lekarska obnizajg poczucie
wlasnej wartosci [15].

Akceptacja choroby jest jednym z najwazniejszych
elementow przystosowania pacjenta do zycia z nie-
uleczalng choroba przewlekla. Poziom akceptacji
uzalezniony jest od wieku, pfci, wyksztatcenia, rodzaju
choroby, osobowosci, nasilenia objawéw klinicznych,
a takze rodzaju podjgtego leczenia [16]. Akceptacja
choroby wptywa na proces leczenia, podnosi poziom
zaufania do personelu medycznego oraz ocene jakosci
zycia. Chory potrafi dostosowac si¢ do danej sytuacji,
radzi sobie w sferze fizycznej, psychicznej, spotecznej
i duchowej. Obserwuje si¢ tez mniejsze natezenie
negatywnych emocji [17].

Jakos¢ zycia wedlug WHO to indywidualna,
subiektywna ocena sytuacji przez jednostke, jej pozycji
zyciowe] w kontek$cie oceny zdrowia fizycznego,
stanu emocjonalnego i samodzielnosci zyciowej [18].
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Pojecie  jakosSci zycia jest elementem oceny
funkcjonowania czlowieka w Owczesnym $wiecie.
Na jako$¢ zycia sktadaja si¢ takie elementy jak:
zadowolenie z zycia, zdrowie, warunki socjalno-
-bytowe, $rodowisko kulturowe, wzajemne relacje,
edukacja, wypoczynek, zatrudnienie, bezpieczenstwo
osobiste i rodzinne, zalezno$¢ i1 niezalezno$¢ od
substancji medycznych oraz pomocy medycznej,
poglady osobiste czy przekonania religijne. Najwaz-
niejszym celem w $wietle nauk medycznych jest
poprawa jakoSci zycia pacjentdw cierpigcych na
nieuleczalne, przewlekte choroby. Poprawa komfortu
zycia chorych wplywa na lepsze funkcjonowanie
W spoteczenstwie [19,20].

Celem badan byta ocena poziomu akceptacji choroby
i jej zwiazek z jakoscig zycia pacjentow z padaczka.

MATERIAL | METODY

Badaniem objeto 118 0sob, w tym 91 kobiet (77,1%)

i 27 mgzezyzn (22,9%). Ponad potowa respondentow

(65 o0s6b; 55,1%) mieszkata na wsi, kolejne 53 osoby

(44,9%) w miescie. Prawie potowa respondentow

(52 osoby; 44,1%) byla w zwiazku matzenskim,

20 sposrod badanych (16,9%) to osoby rozwiedzione,

3 (2,5%) owdowiate, ponad jedna trzecia (43 osoby;

36,4%) deklarowata stan wolny. Najliczniejsza grupg

(54 osoby; 45,8%) stanowity osoby czynne zawodowo,

jedna pigta respondentow (25 0s6b; 21,2%) przebywata

na rencie chorobowej, 20 0sob (16,9%) bylo bezro-
botnych, 19 (16,1%) to studenci. Potowg respondentéw

(60 o0sdb; 50,8%) stanowily osoby z wyksztalceniem

wyzszym. Liczng grupe stanowili takze ankietowani

z wyksztalceniem $rednim (28 osob; 23,7%) oraz za-

wodowym (25 o0sob; 21,2%). Najmniej respondentéw

miato wyksztalcenie podstawowe (5 0sob; 4,2%).

Kwestionariusze ankiet zostaly sprawdzone przez

Komisje Bioetyczng Uczelni Panstwowej im. Jana

Grodka w Sanoku. Zgodnie z wymogami Uczelni

przeprowadzono rowniez procedur¢ badania. Udziat

W badaniu byl dobrowolny, anonimowy i poufny.

Wszyscy pacjenci wyrazili na niego zgod¢ i mogli

przerwa¢ swoj udziat w dowolnym momencie lub

odmowi¢ odpowiedzi na jakiekolwiek pytanie bez
podania przyczyny.

Narzedziami badawczymi wykorzystanymi w opraco-

waniu byly trzy kwestionariusze:

— kwestionariusz ankiety autorskiej, ktory zawierat
25 pytan o charakterze socjodemograficznym (tzw.
metryczke, pytania 1-6) oraz 19 pytan dotyczacych
choroby, metod leczenia i jego skutkdw;

— Skala Akceptacji Choroby (Acceptance of Illness
Scale — AIS) [21], przeznaczona do badania o0sdb
dorostych, aktualnie chorych; badany okresla
aktualny stan swojego zdrowia w skali od 1 (,,zde-
cydowanie zgadzam si¢”) do 5 (,,zdecydowanie nie
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zgadzam si¢”); zdecydowana zgoda oznacza zle
przystosowanie do choroby, natomiast zdecydowana
niezgoda wyraza akceptacj¢ choroby; niska liczba
punktow uzyskana w ankiecie $wiadczy o braku
akceptacji choroby, co jest oznaka dyskomfortu
psychicznego i zlego przystosowania do choroby;
wysoka liczba punktow oznacza akceptacje choro-
by, zatem brak negatywnych emocji towarzyszacych
chorobie i1 brak negatywnego wplywu na zdrowie
psychiczne [14,21,22];

— kwestionariusz oceny jakoéci zycia SF-36 (36-Item
Short Form Health Survey) [21], przeznaczony do
subiektywnej oceny stanu zdrowia; sklada sie¢
z 11 pytan zawierajagcych 36 stwierdzen, ktore
pozwalaja okresli¢ 8 elementdw, tj. funkcjonowanie
fizyczne, ograniczenia z powodu zdrowia fizycz-
nego, odczuwanie bolu, ogdlne poczucie zdrowia,
witalno$¢, funkcjonowanie socjalne, funkcjonowa-
nie emocjonalne i zdrowie psychiczne; suma
punktow okresla wskaznik jakos$ci zycia i umozliwia
0goblna oceng stanu zdrowia; wedtug polskiej wersji
kwestionariusza najwyzsza warto§¢ punktowa
oznacza najnizszy stopien w ocenie jakosci zycia,
natomiast najnizsza — najwyzszy poziom jakoSci
zycia; odpowiedzi ankietowanych mozna réwniez
przeliczy¢ na skale procentowa wedlug wskaznika
podawanego przez autorow kwestionariusza orygi-
nalnego; im wyzszy wynik uzyskany po takim
przeliczeniu, tym wyzszy poziom jakos$ci Zycia.

Kryteriami wlaczenia do badan byly wiek powyzej

18 lat oraz zdiagnozowana padaczka trwajaca dtuzej

niz rok, natomiast kryteriami wyltaczenia — wiek

ponizej 18 lat i choroby psychiczne.

Wyniki opracowano z uzyciem arkusza kalkulacyjnego

MS Excel oraz oprogramowania statystycznego JASP.

Rodzaje testow statystycznych dobierano w zaleznosci

od wymagan i typéw analizowanych zmiennych.

W przypadku korelacji podawano ich warto$¢

(r Pearsona, rho Spearmana) oraz poziom istotnosci

(p). Dla kazdego z testow jako graniczny poziom

istotnosci przyjeto p < a = 0,05. Wysokg istotnoscig

statystyczng charakteryzuja si¢ zalezno$ci na poziomie

p <a=0,01, a bardzo wysokg istotno$cig na poziomie

p <a =0,001.

Badanie prowadzono od grudnia 2022 r. do lutego

2023 r. Zostato zrealizowane za pomoca techniki

CAWI (computer-assisted web interview), polegajacej

na przeprowadzeniu ankiety za pomoca elektronicz-

nego formularza, gdzie zapisywano uzyskane odpo-
wiedzi.

WYNIKI

Ponad jedng trzecig respondentéw (38 oséb; 32,2%)
stanowity osoby majace stany padaczkowe 11-20 lat,
27 badanych (22,9%) chorowato na padaczke 3-5 lat,
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20 o0s6b (16,9%) miato napady padaczkowe od ponad
20 lat, 17 os6b (14,4%) chorowato 6-10 lat, 16 0sob
(13,6%) miato stany padaczkowe od roku do 2 lat.
Ponad potowa respondentow (64 osoby; 54,2%)
wskazala, ze napady padaczkowe wystepuja u nich
bez utraty przytomnosci, natomiast 54 badanych
(45,8%) wskazato na napady padaczkowe z utrata
przytomnosci.

Ponad jedna trzecia ankietowanych (40 osob; 33,9%)
wskazala, ze napadow padaczkowych doznaje czesciej
niz raz w miesigcu. Wigcej niz jeden stan padaczkowy
w ciggu pol roku miato 35 ankietowanych (29,7%),
28 0s6b (23,7%) zaznaczyla co najmniej jeden napad
padaczkowy w ciagu roku, 12 respondentow (10,2%)
przyznato, ze przechodzi wiecej niz jeden napad
W tygodniu, 3 osoby (2,5%) stwierdzily, ze obecnie
nie maja stanéw padaczkowych.

Prawie wszyscy ankietowani (96,7%) wskazali na inne
choroby towarzyszace padaczce. Najczestsza dolegli-
woscia, wskazang przez 61 respondentéw (51,7%),
byta migrena. Okoto jedna czwarta ankietowanych
(33 osoby; 28%) zaznaczyla choroby tarczycy oraz
depresje (29 osob; 24,6%). Na przebyty uraz glowy
wskazata jedna pigta badanych (24 osoby; 20,3%).
Kolejne choroby zgloszone przez respondentéw to
cukrzyca (19 o0sob; 16,1%), uzaleznienie od alkoholu
(15 o0s6b; 12,7%), nadcisnienie (11 osob; 9,3%) oraz
otytos¢ (6 osdb; 5,1%).

Najliczniejsza grupa, bo potowa respondentéw
(60 0s6b; 50%), deklarowata, ze raczej tak — moze
przewidzie¢ napad padaczkowy, podczas gdy jedna
piagta badanych (25 0s6b; 21%) zdecydowanie potrafi
go przewidzie¢. Niewiele mniejsza grupa (21 oséb;
18%) deklaruje, ze raczej nie potrafi przewidzie¢
zblizajacego si¢ napadu padaczkowego, a 12 ankie-
towanych (10%) zdecydowanie nie potrafi go
przewidziec.

Najczgstszym  objawem  zblizajacego si¢ napadu
padaczkowego wedlug ankietowanych byly bole
glowy (70 0sob; 59,3%). Ponad potowa respondentéw
(65 o0sdb; 55,1%) wskazata roOwniez na mrowienie
konczyn i tyle samo na drgtwienie. Dla prawie polowy
badanych (56 osob; 47,5%) wskaznikiem poprze-
dzajagcym zblizajacy sie napad padaczkowy byly
zawroty glowy. Ponad jedna trzecia ankietowanych
(41 osOb; 34,7%) wskazala stany lgkowe, a prawie
jedna piata (22 osoby; 18,6%) przyspieszone bicie
serca. Czgs¢ badanych jako wskazniki zblizajacego
si¢ napadu padaczkowego podawala rowniez nudnosci
(15 0s6b; 12,7%) oraz halucynacje (11 0s6b; 9,3%).
Pojedyncze osoby (po 0,8%) wskazaty rowniez inne
objawy, tj. btyski przed oczami, silny bol brzucha, duze
zmgczenie, problemy z mowsa, odczuwanie dziwnych
zapachow czy metaliczny posmak w ustach. Jedna

osoba stwierdzila, ze nie ma objawow poprzedzajacych
napad.

Sposrod respondentow trzy czwarte (88 osob; 75%)
deklarowaly, ze regularnie przyjmuja leki przeciw-
padaczkowe, 15 0sob (13%) stwierdzilo, ze przyjmuje
leki raczej regularnie. Do raczej nieregularnego
przyjmowania lekow przeciwpadaczkowych przyznato
si¢ 7 0s6b (6%), a do zupelnie nieregularnego — 8 (7%).
Ponad polowa respondentow (61 osdb; 51,7%) byta
zdania, ze stres wywotuje napady padaczkowe. Blisko
jedna czwarta (28 osob; 23,7%) stwierdzila, ze raczej
jest to prawda. Prawie jedna pigta (22 osoby; 18,6%)
uznalta, ze stres raczej nie jest przyczyng napadow
padaczkowych, a 7 oséb (5,9%) stwierdzito, ze
zdecydowanie nie jest.

Wedlug najliczniejszej grupy respondentéw (51 osob;
43,2%) osoby z padaczka raczej sa wystarczajaco
zrozumiane 1 akceptowane przez spoleczenstwo.
Prawie jedna trzecia (38 oséb; 32,2%) stwierdzita
natomiast, ze raczej nie sa rozumiani i akceptowani,
12 ankietowanych (10,2%) wskazato, Zze sg rozumiani
i akceptowani przez spoteczenstwo, natomiast
17 (14,4%) zdecydowane stwierdzito, Ze nie.

Sposrod ankietowanych dwie trzecie (80 osob; 67,8%)
wskazaty, ze sa leczone za pomocag farmakoterapii
skojarzonej, natomiast 38 0sob (32,2%) za pomoca
monoterapii.

Na podstawie wynikéw formularzy AIS oraz SF-36
mozna stwierdzi¢, ze poziom jako$ci zycia pacjentow
dodatnio koreluje z poziomem akceptacji choroby.
U oséb akceptujacych chorobg poziom jakosci zycia
jest wyzszy niz u osob, ktore nie akceptuja choroby
i wynikajacych z niej ograniczen (tab. I).

Tabela I. Zaleznosci pomigdzy poziomem akceptacji choroby a jakoscia zy-
cia (korelacja Pearsona)

Zmienne Shapiro-Wilk  psw) r [0}

SF-36 Suma  AIS Suma 0,992 0,76 0632 <0,001

p — poziom prawdopodobienstwa; r — wspdtczynnik korelacji; SF-36 —
36-ltem Short Form Health Survey; AIS — Acceptance of lliness Scale.

Wskazniki akceptacji choroby (AIS) maja najwicksza
wartos$¢ dla twierdzen: ,,M9j stan zdrowia sprawia, ze
nie czuje si¢ pelnowartosciowym czlowiekiem” oraz
,»Choroba sprawia, ze jestem ci¢zarem dla swojej
rodziny i przyjaciot” (M = 3,31 i 3,30). Srednie
warto$ci wskaznika AIS majg najmniejsze warto$ci dla
twierdzen: ,,Mam klopoty z przystosowaniem si¢ do
ograniczen narzuconych przez chorobe” (M = 3,08),
,Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej
zalezny od innych, niz tego chcg” (M = 3,03) oraz
,»Nigdy nie bed¢ samowystarczalny w takim stopniu,
w jakim chciatbym by¢” (M = 2,92; tab. II).
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Tabela Il. Srednie warto$ci wskaznika oceny akceptacji choroby (AIS)

AIS N M SD Min. Max.
6. Moj stan zdrowia sprawia, ze nie czuje sie petnowarto$ciowym cztowiekiem 118 3,31 1,45 1 5
5. Choroba sprawia, ze jestem cigzarem dla swojej rodziny i przyjaciot 118 3,30 1,42 1 5
3. Choroba sprawia, ze czasem czuje sie niepotrzebny 118 3,19 1,46 1 5
2. Z powodu swojego stanu zdrowia nie jestem w stanie robi¢ tego, co najbardziej lubie 118 3,18 1,42 1 5
8. Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mna sg czgsto zakiopotani z powodu mojej choroby 118 3,11 1,38 1 5
1. Mam kiopoty z przystosowaniem sie do ograniczen narzuconych przez chorobg 118 3,08 1,42 1 5
4. Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej zalezny od innych, niz tego chce 118 3,03 1,43 1 5
7. Nigdy nie bede samowystarczalny w takim stopniu, w jakim chciatbym by¢ 118 2,92 1,44 1 5

AIS — Acceptance of lliness Scale; N — liczebno$¢; M — mediana; SD - odchylenie standardowe; Min. — najnizsza zanotowana warto$¢ obserwacii;

Max. — najwyzsza zanotowana warto$¢ obserwacji.

Na pytanie kwestionariusza SF-36: ,,Czy w ciaggu
ostatniego miesigca Twoje problemy zdrowotne lub
emocjonalne mialy wplyw na zwyczajne czynnosci,
kontakty z rodzing, przyjaciotmi, sagsiadami lub innymi
grupami” poroéwnywalne odsetki respondentow
odpowiadaly: ,nawet bardzo” (28%) i ,nie, wcale”
(27,1%). Zblizona byta tez czgsto§¢ odpowiedzi
»czasami” (21,2%) 1 ,rzadko” (19,5%), natomiast
niewielu ankietowanych stwierdzito, ze problemy te
mialy ,,bardzo duzy” wpltyw na kontakty towarzyskie
Z najblizszymi, rodzing (4,2%).

Srednie arytmetyczne poziomu jakosci zycia dla
poszczegdlnych grup ankietowanych byty zblizone:
najwigksza warto$¢ mial poziom jakosci zycia kobiet
samotnych (M = 57,939), a nieco nizszg — kobiet
zameznych (M = 57,156) i mgzczyzn (M = 55,650;
tab. IIT). Roznice nie byly istotne statystycznie, zadna
grupa nie wykazywala wyzszej jakosci zycia niz
pozostate (tab. IV).

Tabela lll. Poziom jakosci zycia a stan cywilny kobiet oraz pte¢

tab. V). Ze wzgledu na duze réznice w liczebnosci
badanych grup (N = 16-75) do analizy réznic uzyto
nieparametrycznego odpowiednika ANOVY — testu
Kruskala-Wallisa. Warto$¢ statystyki dla poziomu
jakosci zycia wyniosta 21,458 i jest to wynik bardzo
wysoko istotny (p < 0,001; tab. VI).

Tabela V. Poziom jakosci zycia a pte¢ i wyksztaicenie kobiet

Grupa N M SD
Kobiety z wyksztatceniem nizszym niz Srednie 16 44299 7,941
Kobiety z wyksztalceniem $rednim lub wyzszym 75 60,369 11,259
Mezczyzni 27 5565 14,486

N - liczebno$¢; M — mediana; SD - odchylenie standardowe.

Tabela V1. Ocena réznic $redniej w zalezno$ci od pici oraz wyksztatcenia
kobiet (test Kruskala-Wallisa)

Czynnik Statystyka df p

21,458 2 <0,001

Zmienna grupujaca

Grupa N M SD
Mezatki 46 57,156 12,250
Kobiety samotne 45 57,939 12,581
Mezczyzni 27 55,650 14,486

N - liczebno$¢; M — mediana; SD - odchylenie standardowe.

Tabela IV. Ocena réznic $redniej w zaleznosci od stanu cywilnego kobiet
oraz od pici (ANOVA)

Suma Srednia

Obserwacje kwadratow kwadratow P
Grupa 88,59 2 44,29

0,266 0,767
Reszty 19172,67 115 166,72

df - liczba stopni swobody; F - analiza wariancji; p — poziom
prawdopodobienstwa.

Najwiekszg warto$¢ $rednig poziomu jakosci zycia
odnotowano w grupie kobiet z wyksztalceniem $rednim
lub wyzszym (M = 60,369), nieco nizsza w grupie
mezezyzn (M = 55,65), a najnizsza w grupie kobiet
z wyksztatlceniem nizszym niz $rednie (M = 44,299;
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df - liczba stopni swobody; p — poziom prawdopodobienstwa.

Roéznica warto$ci $rednich pomiedzy grupa kobiet
z wyksztatlceniem $rednim lub wyzszym a grupa
z wyksztalceniem nizszym niz §rednie byla bardzo
wysoko istotna statystycznie (p < 0,001), natomiast
roznica $rednich pomigdzy kobietami z wyksztatce-
niem nizszym niz $rednie i mgzczyznami byta wysoko
istotna statystycznie (p = 0,007). Mezczyzni nie r6z-
nili si¢ istotnie pod wzgledem S$redniej od kobiet
z wyksztalceniem $rednim i wyzszym (p = 0,176;
tab. VII).

Korelacja Spearmana wykazata, Ze czgstotliwosé
napadow koreluje odwrotnie z poziomem akceptacji
choroby (p = 0,005) oraz ze wskaznikiem jako$ci zycia
(p < 0,001). Oznacza to, ze im czestsze napady
padaczkowe u ankietowanych, tym nizsza odczuwana
jako$¢ zycia i akceptacja choroby (tab. VIII). Ujemna
warto$¢ korelacji wskazuje na odwrotng zaleznosé
czasu trwania choroby od jej akceptacji (rho = -0,043)
i jakosci zycia (rho = -0,142), jednak wyniki nie byly
istotne statystycznie (tab. 1X).
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Tabela VII. Poréwnania wielokrotne roznic pomiedzy grupami (test Tukeya)

Grupy Réznica srednich  SE t P (Tukey)
) o Kobiety z wyksztalceniem nizszym niz $rednie 16,069 3,226 4,981 <0,001*
Kobiety z wyksztalceniem $rednim lub wyzszym »
Mezczyzni 4,718 2629 1,795 0,176
Kobiety z wyksztalceniem nizszym niz $rednie Mezczyzni -11,351 3,696 -3,071 0,007

*p<0,001; ** p<0,01.

SE - biad standardowy; t — warto$¢ statystyki testowej; p — poziom prawdopodobienstwa.

Tabela VIII. Czestotliwo$¢ napadéw padaczkowych a akceptacja choroby i jakos¢ zycia (korelacja Spearmana)

Zmienne rho p
Czegstotliwo¢ napadow padaczkowych AIS Suma -0,257 0,005*
SF-36 Suma 0,425 <0,001*

*p <0,01;* p<0,001.

rho — wspotczynnik korelacji; p — poziom prawdopodobienstwa; AlS — Acceptance of lliness Scale; SF-36 — 36-Item Short Form

Health Survey.

Tabela IX. Czas trwania choroby a akceptacja choroby i jako$¢ zycia (korelacja Spearmana)

Zmienne Shapiro-Wilk Psw) r Pw
Czas trwania choroby w latach AIS Suma 0,914 <0,001 -0,043 0,641
SF-36 Suma 0,906 <0,001 0,142 0,127

p — poziom prawdopodobienistwa; r — wspdtczynnik korelacji; AIS — Acceptance of lliness Scale; SF-36 — 36-Item Short Form

Health Survey.
Zdecydowana wigkszo$¢ ankietowanych (97 o0sob;
82,2%) jako jeden z najwazniejszych aspektow zycia
wskazala zdrowie. Ponad potowa respondentéw
(72 osoby; 61,0%) wskazata niezalezno$¢ finansowa,
a 68 osob (57,6%) rodzing. Prawie jedna trzecia
badanych (37 os6b; 31,4%) wskazata aktywno$é

zawodowa, a prawie jedna czwarta (29 osob; 24,6%)
rozwoj osobisty.

Unikanie infekcji (15)

Unikanie stuchania gtosnej muzyki (19)
Unikanie migajacych swiatet (36)
Unikanie zmeczenia (73)

Unikanie alkoholu (81)

Stata kontrola u specjalisty (84)
Unikanie stresu (85)

Regularne zazywanie lekéw (88)

0,0%

Ryc. 1. Srodki zapobiegawcze zmniejszajace ryzyko napadéw padaczkowych.

Prawie trzy czwarte respondentéw (88 o0sob; 74,6%)
wskazalo, ze regularne zazywanie lekow to wystar-
czajacy $rodek zapobiegajacy chorobie. Niewiele
mniejsza grupa wskazata unikanie stresu (85 o0sob;
72,0%), statg kontrolg u specjalisty (84 osoby; 71,2%)
oraz unikanie alkoholu (81 oso6b; 68,6%) jako
wystarczajace srodki, by zapobiegaé chorobie (ryc. 1).

12,7%
16,1%
30,5%
61,9%
68,6%
71,2%
72,0%
74.6%
20,0% 40,0% 60,0% 80,0%
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DYSKUSJA

W przeprowadzonych badaniach potowa respondentéw
zadeklarowatla, ze prawdopodobnie moze przewidzie¢
napad padaczkowy, a jedna piata potrafi przewidzie¢
zblizajacy si¢ stan padaczkowy. Najczestszym
objawem zblizajacego si¢ napadu padaczkowego
wedlug ankietowanych byly bole glowy, mrowienie
i dretwienie konczyn oraz zawroty glowy.

Sposrod respondentéw trzy czwarte (75%) deklaro-
walo, ze regularnie przyjmuje leki przeciwpadacz-
kowe, 13% stwierdzilo, ze przyjmuje leki raczej
regularnie. Do raczej nieregularnego przyjmowania
lekow przeciwpadaczkowych przyznato si¢ 6% ankie-
towanych, a do zupehie nieregularnego — 7%. Sposrod
ankietowanych dwie trzecie (67,8%) wskazaly, ze
leczy si¢ za pomoca farmakoterapii skojarzonej,
natomiast pozostate 32,2% za pomoca monoterapii.
Najliczniejszg grupe ankietowanych (45,8%) stanowity
osoby, ktore ze wzgledu na padaczke poddawaly sig
leczeniu szpitalnemu raz w roku. Blisko jedna trzecia
badanych (31,4%) leczyta si¢ w szpitalu raz na pot
roku, natomiast raz w miesigcu ze wzgledu na chorobe
przebywato w szpitalu 10,2% respondentow.

W badaniach Pulsipher i wsp. [23] potowa pacjentéw
zglaszata somatyczne (choroby naczyn moézgowych,
uktadu oddechowego, zaburzenia endokrynologiczne)
oraz psychiczne (lgk i zaburzenia nastroju) choroby
wspolistniejgce. Autorzy zauwazyli, ze wraz ze wzro-
stem liczby chorob towarzyszacych spadata catkowita
jako$¢ zycia i satysfakcja zyciowa chorych. Podkreslali
rowniez konieczno$¢ rozpoznawania choréb wspot-
istniejacych u pacjentow z padaczka.

Wykazano, iz pacjenci cierpigcy na padaczke skarza si¢
na zaburzenia pamigci i problemy z uczeniem sie,
a takze z koncentracja uwagi [24]. W przeprowadzo-
nym przez International Bureau for Epilepsy badaniu
ponad potowa dorostych pacjentow zglaszata zabu-
rzenia funkcji poznawczych, ktore utrudniaty prace,
edukacj¢ 1 aktywno$¢ w czasie wolnym [25]. Zabu-
rzenia te mialy tez wptyw na zycie rodzinne i kontakty
spoteczne. W badaniach Jacoby i wsp. [26] ankie-
towani wyrdznili takie dziatania niepozadane, jak
senno$¢, uczucie zmeczenia i zaburzenia pamigci.
Podobne wyniki, uwzgledniajace codzienne funk-
cjonowanie i umiej¢tnosci poznawcze, uzyskali Baker
i wsp. [24] w badaniu z udziatem rodzicow i ich dzieci.
W badaniach wlasnych ponad potowa respondentow
przyznata, ze przyjmowanie lekow przeciwpadacz-
kowych powoduje skutki uboczne, glownie sennosc,
wahania nastroju, zaburzenia réwnowagi i poczucie
zmeczenia. Wedtug najliczniejszej grupy respondentéw
(43,2%) osoby z padaczka sg raczej wystarczajaco
zrozumiane i akceptowane przez spoteczenstwo.
Prawie jedna trzecia (32,2%) stwierdzila natomiast, ze
raczej nie sg rozumiani i akceptowani. Kolejne 10,2%
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ankietowanych wskazato, ze s3 rozumiani i akcepto-
wani przez spoteczenstwo, natomiast 14,4% badanych
zdecydowane stwierdzito, ze nie.

Badania nad postawami spotecznymi wobec padaczki
byly prowadzone w r6znych krajach. Jensen i Dam [27]
analizowali postawy wobec zatrudniania os6b cier-
piacych na padaczke. Opinie byly na ogot przychylne,
chociaz niecate 10% respondentéw wyrazato sprzeciw
wobec rownych zasad zatrudniania osob z padaczka.
Podobna liczba respondentow byta przeciwna kon-
taktom swoich dzieci z osobami chorymi. W badaniach
Staniszewskiej 1 wsp. [28], dotyczacych aktywnosci
zawodowej chorych na padaczkg, niemal 65%
ankietowanych zadeklarowato, ze zatrudnitoby osobe
z padaczka, a jedna czwarta nie miata zdania na ten
temat. Ponadto 80% respondentow wspotpracowatoby
z osobg cierpiaca na to schorzenie. Z badan wynikalo
réwniez, ze choroba utrudnia zaré6wno podjecie, jak
i utrzymanie pracy. Rowniez badania Rosinczuk-
-Tonderys i wsp. [29] potwierdzaja, ze z powodu
padaczki chorzy majg powazne problemy z praca.
Poszczegodlne analizy wykazaty, ze poziom akceptacji
choroby wptywa na jako$¢ zycia pacjentow z padaczka.
Wigkszo$¢ badanych miata klopoty z przystosowaniem
si¢ do ograniczen narzuconych przez chorobe, czula si¢
zalezna od innych i miata poczucie, ze nigdy nie bedzie
samowystarczalna w takim stopniu, jak ludzie zdrowi.
Ankietowani rzadko natomiast rezygnowali z zycia
spotecznego. Pacjenci, ktorzy zaakceptowali chorobe,
wykazywali wyzszy poziom jako$ci zycia niz ci, ktorzy
nie akceptowali choroby i wynikajacych z niej
ograniczen.

U kobiet posiadajagcych rodzing odnotowywano
podobny poziom jako$ci zycia jak u mezczyzn oraz
kobiet samotnych. Ponadto u kobiet z wyksztalceniem
srednim lub wyzszym obserwowano wyzszy poziom
jakosci zycia niz u kobiet z wyksztalceniem pod-
stawowym, ale podobny jak u mezczyzn. Wraz ze
wzrostem czgstosci wystepowania napadéw zmniej-
szala si¢ akceptacja choroby i pogarszata jakos¢ zycia
ankietowanych.

Badania Kupcewicz i Abramowicz [30] wykazaty, ze
na jako$¢ zycia pacjentow ma wplyw czas trwania
choroby; pacjenci zmagajacy si¢ z chorobami przez
dluzszy czas s3 znacznie mniej zadowoleni z Zycia.
Podobng zalezno$¢ zauwazyli Sawicka i wsp. [31],
ktorzy przedstawili czas trwania choroby jako jeden
z gtéwnych elementéw determinujacych pogarszanie
si¢ ogolnego funkcjonowania cztowieka w chorobie
przewlektej. Krol i wsp. [32] wskazali, ze czas trwania
choroby jest nieodtacznym elementem wplywajacym
na stan psychiczny ludzi przewlekle chorych. Tedrus
i wsp. [33] odnotowali, Ze zmiany w czestosci napadow
nie byly zwigzane ze znaczaca poprawa jakosci zycia,
natomiast na jej pogorszenie wptywato zwigkszenie
liczby przyjmowanych lekoéw. Podobne wnioski
dotyczace braku istotnych korelacji miedzy liczba
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epizodow a ogdlng ocena jako$ci zycia wyciagneli
Honari i wsp. [34]. System opieki zdrowotnej powinien
przekazywaé informacje 1 edukowal pacjentow
z padaczka oraz spoleczenstwo na temat czynnikow,
ktére moga wptywac na jako$¢ zycia chorych. Wyzsza
jako$¢ zycia wigze si¢ z mniej wyraznymi objawami
depresyjnymi [35].

Badania wtasne wykazaty, ze akceptacja choroby
i jako$¢ zycia ankietowanych nie zmieniaty si¢ istotnie
wraz z wydluzajacym si¢ czasem trwania choroby.
Najwazniejszymi elementami zycia w opinii chorych
na padaczke byly zdrowie, niezalezno$¢ finansowa
i rodzina. Regularne zazywanie lekow oraz unikanie
czynnikdw wyzwalajacych napady padaczkowe to
wedlug wigkszosci ankietowanych wystarczajace
srodki, by zapobiega¢ chorobie. Istniejg doniesienia, ze
wplyw padaczki na nastréj i zdrowie psychiczne moze
by¢ niedoceniany [36].

Glownym ograniczeniem badania byt brak poréwnania
z grupa kontrolng. Potrzebne sa dalsze badania, ktore
obejma wigksza liczbe pacjentéw oraz wskaza rodzaj
przyjmowanych przez nich lekow przeciwpadacz-
kowych.

WNIOSKI

1. U pacjentow, ktorzy zaakceptowali chorobe,
obserwowano wyzszy poziom jako$ci zycia niz
u pacjentow, ktorzy nie akceptowali choroby
i wynikajacych z niej ograniczen.

2. Wickszo§¢ badanych miata klopoty z przystoso-
waniem si¢ do ograniczen narzuconych przez
chorobe, czuta si¢ zalezna od innych i miata
poczucie, ze nigdy nie bedzie samowystarczal-
na w takim stopniu, jak ludzie zdrowi. Ankieto-
wani rzadko natomiast rezygnowali z zycia spo-
tecznego.

3. U kobiet posiadajacych rodzing obserwowano
podobny poziom jako$ci zycia jak u mezczyzn
oraz kobiet samotnych.

4. U kobiet z wyksztatceniem $rednim lub wyzszym
obserwowano wyzszy poziom jakosci zycia niz
u kobiet z wyksztalceniem podstawowym, ale
podobny jak u me¢zczyzn.

5. Wraz ze wzrostem cz¢stosci wystgpowania napadow
zmniejszata si¢ akceptacja choroby i pogarszata
jakos$¢ zycia ankietowanych.

6. Akceptacja choroby i jako$¢ zycia ankietowanych
nie zmienialy si¢ w znaczacy sposéb wraz z wy-
dhuzajacym sig¢ czasem trwania choroby.

7. Najwazniejszymi elementami Zycia w opinii cho-
rych na padaczke byly zdrowie, niezalezno$¢
finansowa i rodzina.

8. Regularne zazywanie lekéw oraz unikanie czyn-
nikow wyzwalajacych napady padaczkowe to
wedlug wigkszoséci ankietowanych wystarczajace
srodki, by zapobiegac chorobie.

9. Personel medyczny powinien informowa¢ chorych
0 srodkach zapobiegawczych zmniejszajacych ryzyko
napadow padaczkowych.
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