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STRESZCZENIE Padaczka nalezy do najczestszych zaburzen czynnosci moézgu. Jest zespotem
objawdw somatycznych, wegetatywnych i psychicznych, ktérego podstawowym objawem

sa napady padaczkowe w wyniku zaburzen pracy moézgu. Wystepuje w licznych postaciach
klinicznych i pozostaje wyzwaniem klinicznym neurologii. Jak kazda choroba, niesie za soba
roznego typu obcigzenia w codziennym zyciu, ktére wptywajg na jego szeroko pojetg jakosé.
Jest to zwigzane z naturg choroby, sposobem jej leczenia, wystepowaniem swoistych objawow
— napadow padaczkowych — i wynikajgcym z tego lekiem, depresjg, poczuciem wstydu, brakiem
akceptacji spofecznej, napietnowaniem, poczuciem mniejszej wartosci, przeswiadczeniem

0 byciu ciezarem dla bliskich i spoteczenstwa.

Celem pracy jest zwrdcenie uwagi na pewne kwestie, z jakimi zmaga sie chory na padaczke,

a ktore znajdujg swoje odbicie w percepowanej przez pacjenta jakosci zycia.

Wprowadzenie

Najogolniej mowiac, na jakos¢ zycia sktadajg sie podstawowe elementy, do ktérych nalezy spraw-
nos¢ fizyczna, samopoczucie psychiczne, relacje spoteczne, status ekonomiczny. Kazda choroba
stanowi dla pacjenta zawsze pewna zmiang, rowniez w zakresie ocenianej przez niego jakosci zy-
cia. Wskutek choroby zasadniczo zmienia si¢ dotychczasowa rzeczywistos¢. Pewne cechy ,,no-
wej” rzeczywistosci chorego znajduja odzwierciedlenie w jego jakoSci zycia. Pacjent musi zaczac
funkcjonowac z etykietka chorego, doznaje po raz pierwszy ktopotliwych objawéw choroby, stop-
niowo uzyskuje wiedz¢ na jej temat i na og6t choroba zaczyna stanowic trudne do zaakceptowa-
nia pietno.

Padaczka jest chorobg niejednorodna ze wzgledu na etiologie, przebieg kliniczny oraz odmien-
ne konsekwencje zdrowotne i psychospoteczne. Trudno zatem definiowac ja jako odrgbny pro-
blem medyczny, psychologiczny czy tez spoleczny, nie narazajac si¢ na koniecznos¢ stosowania
pewnych uproszczen i schematow opisu. Niewatpliwie padaczka jest tez chorobg wokoét ktérej —
mimo post¢pu wiedzy medycznej — utrzymuja si¢ przesady, a takze panuje atmosfera Igku, nie-
checi, co jest dla chorego dodatkowym obcigzeniem wplywajacym na jakos¢ zycia.
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Padaczka — specyfika choroby

Padaczka to zaburzenie neurologiczne wystepujace w licz-
nych postaciach klinicznych. Jest zaburzeniem czynnoSci
mozgu o szczegblnym charakterze: przewleklym i ostrym jed-
noczes$nie.! Dlatego zarowno w przebiegu klinicznym, jak
i etiologii padaczka jest schorzeniem réznorodnym, ktore
moze przebiegac tagodnie lub z powiklaniami lub jako pa-
daczka ciezka.

Przebieg padaczki zalezy od powodzenia w leczeniu,
cze¢stosci napadow, nasilenia objawow niepozadanych przyj-
mowanych lekéw przeciwpadaczkowych oraz aspektéw psy-
chospotecznych. Obraz choroby moze si¢ w ciagu calego zycia
zmienia¢, przechodzac z jednej kategorii do innej. Nie mozna
zatem mowic o jednolitym wplywie tej choroby na jakosc zycia.
Padaczka przebiegajaca tagodnie rzadko wiaze si¢ z wystepowa-
niem probleméw psychospotecznych, napady sa dobrze kon-
trolowane, nie wystgpuja dzialania niepozadane lekow
przeciwpadaczkowych ani dodatkowe problemy neurologicz-
ne, a atmosfera w rodzinach pacjentow jest wiasciwa.> W przy-
padku padaczki przebiegajacej z powiklaniami napady
wystepuja rzadko i poddajg si¢ leczeniu, stwierdza si¢ dziatania
niepozadane lekéw przeciwpadaczkowych i pojawiaja si¢ pro-
blemy w otoczeniu rodzinnym pacjenta. Nie wystepuja jednak
dodatkowe problemy neurologiczne. Padaczka cigzka wigze si¢
z brakiem kontroli napadow; dziataniami niepozadanymi stoso-
wanych lekéw, dodatkowymi problemami neurologicznymi
i klopotami w otoczeniu rodzinnym oraz licznymi problemami
psychospotecznymi.3

Niewatpliwie waznym elementem wplywajacym na jakos¢
zycia pacjentéw jest sposob leczenia choroby. U ok. 70-75%
chorych napady padaczkowe sa dobrze kontrolowane
monoterapig, pozostate 20-25% chorych nalezy do grupy
opornych na leczenie i wymaga stosowania wi¢cej niz jedne-
go leku. Leczenie polega zazwyczaj na farmakoterapii, kto-
rej celem jest calkowita kontrola napadéw, minimalizacja
dzialai niepozadanych lekéw przeciwpadaczkowych i opty-
malizacja jakosci zycia.> Chory musi systematycznie zazywac
leki przeciwpadaczkowe przez dtugi czas, poniewaz choroba
zwykle ma przewlektly charakter, a wigkszo$¢ osob zmaga sie
z nia przez cale zycie. W ostatnich latach mozna moéwic o zna-
czacym postepie w farmakologicznym leczeniu padaczki,
o czym Swiadczg chocby wyniki badan dotyczacych bezpie-
czenstwa i klinicznej skutecznosci nowych lekow przeciwpa-
daczkowych. Naturalng konsekwencja nowych mozliwosci
terapeutycznych jest coraz wicksza liczba oséb z dobrze kon-
trolowanymi napadami padaczkowymi, ale nawet u pacjen-
tow z dobrze i stosunkowo dhlugo kontrolowanymi napadami
moga zdarzy¢ si¢ okresy zaostrzen. Warto podkresli¢, ze taka
sytuacja moze zaburza¢ proces adaptacji do choroby, ponie-
waz pojawiajacy si¢ po dluzszym czasie napad uruchamia go
na nowo, wywotujac lawing niepokoju, niepewnosci i pytan,
na ktore czesto trudno uzyska¢ odpowiedz.

Ponadto u pacjentéw leczonych farmakologicznie ktadzie
si¢ nacisk na zalezne od chorego czynniki w kontroli napa-
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dow, takie jak: unikanie niepotrzebnego stresu, niedoboru
snu, naduzywania alkoholu, dobra wspdtpraca z lekarzem,
Sledzenie wszelkich potencjalnych interakcji z innymi lekami
znajdujacymi sie w powszechnej sprzedazy, np. tabletkami
od bélu glowy czy lekami na katar.®> Pacjent poddany jest wiec
swego rodzaju rezimowi, ktorego realizacja bywa trudna i ob-
cigzajaca, a codzienne przyjmowanie lekow, regularne wizyty
kontrolne u lekarza i badania nie pozwalaja zapomniec o cho-
robie.

Farmakoterapia niejednokrotnie wiaze si¢ z wystgpowa-
niem objawow niepozadanych stosowanych lekow, ktore,
obok czestosci napadéw padaczkowych, stanowig jeden z naj-
wazniejszych czynnikow wplywajacych na jakoS¢ zycia os6b
chorych na padaczke. %8

Padaczka jest jednym z najczestszych schorzen neurolo-
gicznych — szacuje si¢, ze cierpi na nig okoto 50 milion6w
0s6b na §wiecie.”? W Polsce problem ten dotyczy ok. 400 000
0s6b. 119 Liczba nowych zachorowan jest najwyzsza u dzieci
i 0s6b starszych — po 60 r.z. 1

Zarowno u 0s6b mtodych, jak i starszych padaczka moze
istotnie zaburzac funkcjonowanie w Srodowisku i wplywac na
szeroko pojeta jako$¢ zycia, poniewaz przewlekla choroba na-
ktada si¢ na swoiste problemy poszczegélnych okreséw roz-
wojowych, takie jak trudnosci w szkole czy problemy
z akceptacja w grupie réwiesniczej, problemy okresu dora-
stania, a u starszych pacjentéw: zakonczenie aktywnosci za-
wodowej, mniejsza aktywnoS¢ spoteczna, ograniczenia natury
fizycznej, czasem samotnos¢ itp.

Mimo postepéw medycyny padaczka nadal pozostaje cho-
roba tajemnicza i budzaca lgk, a rozpoznanie sprawia, ze
pacjenci musza borykac si¢ z r6znymi obiektywnymi i subiek-
tywnymi problemami.

Problemy z napadami padaczkowymi

Napady padaczkowe s3 zewnetrznym objawem padaczki.
Obraz napadéw padaczkowych jest rozny i zalezy od tego,
w jakim obszarze moézgu zaburzeniu ulega czynno$¢ komo-
rek mozgowych, i tempa, z jakim czynnos¢ elektryczna szerzy
si¢ na sgsiednie obszary mézgu. Mozna wyr6znic¢ ok. 40 posta-
ci napadow.!% U poszczegolnych osob mogg one przebiegac
odmiennie, r6zni¢ si¢ cigzkoscig oraz podatnoscig na lecze-
nie. Wiadomo, ze napady moga przebiega¢ rdznie: od
krotkich, praktycznie niezauwazalnych dla otoczenia po gwat-
towne, czasem niezwykle dramatyczne. Wigkszosci napadow
nie mozna ukry¢ przed otoczeniem.

Niewatpliwie pacjenci r6znie reagujg na chorobg i same
napady — niektorzy zdaja si¢ nimi nie przejmowac. Inni, do-
znajac napadow, zyskujg troske i zainteresowanie otoczenia
i z ich perspektywy napad padaczkowy wigza¢ si¢ moze
z okreslonymi korzySciami. Cz¢Sciej jednak napady dezorga-
nizujg zycie pacjenta. W wickszosci przypadkéw chorzy nie
sa w stanie przewidziec, czy i kiedy wystapi u nich napad pa-
daczkowy. Przewaznie odczucia dotyczgce wystepowania na-
padow sg bardzo przykre. Chorzy czesto wstydzg si¢, doznaja
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poczucia utraty kontroli nad sytuacja, maja obawy, ze napad
moze wystapi¢ w miejscu publicznym itp. Strach przed Smier-
cig lub urazem glowy to uczucia, ktére czesto towarzysza
osobom z padaczka.'? Z wystepowaniem napadéw padaczko-
wych wigzg si¢ zaburzenia psychiczne, co niewatpliwie dodat-
kowo wplywa na jakos¢ zycia. Miedzynapadowe zaburzenia
lekowe stwierdza sie nawet u 16% chorych.!3 Lek jest reakcja
na chorobg¢ i zwigzane z nig dosSwiadczenia. Moze przyjmo-
wac wiele postaci: lek o wlasne zdrowie, lek przed uszkodze-
niem moézgu w wyniku powtarzajacych si¢ napadéw lub
z powodu stosowanych lekoéw przeciwpadaczkowych. !4
Napady — gléwnie te o dramatycznym przebiegu — stanowig
dla pacjenta duzy problem, zwlaszcza ze u przypadkowych
obserwatoréw wywoluja zazwyczaj przerazenie lub przynaj-
mniej zaklopotanie. Czgsto wlasnie z powodu napadéw cho-
rzy na padaczk¢ skazani sa na odrzucenie spoleczne.
Niekorzystne nastepstwa napadow i zwigzane z nimi poczucie
uposledzenia zdrowia to wazne Zrodla zaburzen nastroju. De-
presja miedzynapadowa jest najczestszg postacia depresji
u chorych na padaczke. Czgstos¢ zespolow depresyjnych
u 0s6b z padaczky szacuje sie na ok. 50%, a ok. 20% pacjen-
tow wymaga dhugotrwatego leczenia przeciwdepresyjnego. '
Mimo to zespoly depresyjne u chorych na padaczke sa rozpo-
znawane rzadko, a duzy odsetek pacjentow (82%) nie jest od-
powiednio leczony.1°

Napady padaczkowe, a w zasadzie ich czestosS¢, wplywaja
na jakos¢ zycia chorych. W badaniach niemieckich pacjenci,
u ktorych przez pot roku nie wystepowaty napady padaczko-
we, uzyskali lepsze wyniki pod wzgledem wszystkich parame-
trow jakosci zycia mierzonych kwestionariuszem QOLIE-31
w porOwnaniu z pacjentami z jednym napadem w tygodniu
oraz napadami codziennymi. Pacjenci, u ktérych nie wyste-
powaly napady, najlepsze wyniki uzyskali w trzech podska-
lach kwestionariusza, tj. SF — funkcjonowanie spoteczne, SW
— problemy z wystgpowaniem napadéw oraz OQ — ogélna
jakos¢ zycia.l” Podobnie w badaniu izraelskim z udziatem
103 pacjentoéw, u ktorych od roku nie wystepowaly napady
padaczkowe i ktérym podawano jeden lek przeciwpadaczko-
wy, calkowity wynik w kwestionariuszu QOLIE-31 wynosit
76,23+14,13, co uznano za rezultat znacznie lepszy w porow-
naniu z wynikiem 42,1+4,1, kt6ry uzyskano w grupie 242 pa-
cjentéw z aktywng chorobg w Rosiji. 18

Napady padaczkowe to nie jedyny problem, z ktérym bo-
rykaja si¢ chorzy na padaczke, a ktéry ma swoje odzwiercie-
dlenie w jakosci zycia. Wok6t choroby nawarstwito sie wiele
nieporozumien, stanowiacych dla pacjentéw dodatkowe ob-
cigzenie.

Niektore mity i nieporozumienia
zwigzane z padaczkg

Od lat ludzie probuja wyjasnia¢ intuicyjnie istnienie réznych
zjawisk. Te, ktérych wyjasnic nie potrafia, ttumacza udziatem
sit nadprzyrodzonych (bogow, sit nieczystych, demonow,
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itp.). Akceptowana przez niektore osoby wersja wydarzeii nie
zawsze jest zgodna z prawda. W taki sposob rodzg si¢ mity
ir6zne zachowania przesadne. W kazdej spotecznosci istnie-
je wiele zmySlonych sadéw dotyczacych réznych zjawisk,
w tym takze choréb. Wiele z nich dotyczy padaczki i os6b nig
dotknigtych. Nieporozumienia te dotycza natury choroby —
mianowicie wiele osob uwaza, ze padaczka jest chorobg rzad-
kg lub, co gorsza, utozsamia padaczke z chorobg psychiczng.
Ponadto padaczka bywa traktowana jako choroba wrodzona
lub choroba zakazna, na ktorg nie ma lekarstwa i nie mozna
jej wyleczyc.

Czesto uwaza si¢, ze chorzy na padaczke sg uposledzeni
i niezdolni do pracy. Powszechny jest tez poglad, ze nie po-
winni wykonywac pracy stresujacej i odpowiedzialnej. Niekto-
rzy sa przekonani, ze ludzie z padaczka wygladaja dziwnie.
Czes¢ spoteczenstwa ponadto wyraza przekonanie, ze osoby
z padaczkg maja ,tendencje do atakowania innych i ze zagra-
7aja otoczeniu”. Istnieja rowniez mity dotyczace napadow pa-
daczkowych. Wigkszos¢ spoleczenstwa sadzi, ze wszystkie
napady padaczkowe s3 takie same — najczeSciej napad padacz-
kowy kojarzony jest z dramatycznie wygladajacym napadem
toniczno-klonicznym. Ponadto czgstym nieporozumieniem
jest twierdzenie, ze aby pom6c choremu w czasie napadu, na-
lezy wtozy¢ mu w usta metalowy przedmiot, np. tyzeczke,
a nastepnie unieruchomic. Innym nieporozumieniem jest
przekonanie, ze podczas napadu padaczkowego chory moze
potknaé wlasny jezyk. Mimo Ze w ciggu ostatnich lat dokonat
si¢ pewien postep, codzienna praktyka pokazuje, ze wiele
z wymienionych mitow i nieporozumieri dotyczacych padacz-
ki nadal funkcjonuje w spoleczenstwie, utrwalajac zafalszo-
wany obraz choroby oraz nieprawdziwy wizerunek chorego
na padaczke. Wiele tych nieporozumieni funkcjonuje w oto-
czeniu spotecznym pacjenta, a czasem nawet w kregu najbliz-
szych mu 0s6b. Co gorsza, sami pacjenci przyjmuja niektore
mity za fakty, czego konsekwencja jest narastajacy u nich lek
zwigzany z chorobg, ukrywanie jej, brak pewnosci siebie,
niska samoocena i obawa o przysztos¢. Wszystkie te aspekty
maja niekorzystny wplyw na przebieg leczenia, stopien
akceptacji choroby oraz jakoS¢ zycia.

Mimo Ze na przestrzeni lat wiedza na temat padaczki ule-
ga korzystnym zmianom, to wydaje si¢, ze jest ona nadal nie-
wystarczajagca. Na przyklad zgodnie z wynikami badan
ankietowych'® przeprowadzonych wsréd studentéw wyz-
szych uczelni na Slasku (315 0s6b) potowa z tych, kt6rzy za-
deklarowali, ze pomogliby osobie chorej podczas napadu
padaczkowego, za stuszne i wskazane dziatanie uznata
umieszczenie miedzy zebami chorego jakiego$ przedmiotu.
Jako przyczyny nieudzielania pomocy wskazywano najczesciej
brak wiedzy (77,4%) i strach (16,4%). CzterdzieSci procent
ankietowanych uznato padaczke za chorobe dziedziczng,
a jednoczesnie 25,2% badanych sadzilo, ze jest to choroba
psychiczna i wg 24,5% badanych prowadzi do uposledzenia
umystowego. Chorzy na padaczke ponosza konsekwencje pa-
daczki w postaci odczuwanego pigtna choroby, tworzonego
przez mity, bledne zrozumienie i nieporozumienia utrzymu-
jace si¢ od wielu lat.
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Pietno choroby

Pietno to termin wprowadzony do nauk spotecznych przez
Goffmana, wg ktorego pietno, stygmat to silnie dyskredytuja-
ca wilasciwos¢, ktora sprawia, ze osoba nia naznaczona jest
postrzegana jako odmienna, splamiona, umniejszona, a na-
wet jako ,nie w pelni cztowiek”. Podobnie pi¢tno ujmuja Jo-
nes i wsp., definiujgc je jako ,whasciwos¢, ktora naznacza
jednostke jako dewiacyjng, niedoskonata, ograniczong, zepsu-
ta lub niepozadana pod jakimkolwiek wzgledem”.?0 Padaczka
nalezy do choréb pietnujgcych.?!-23

Badania ankietowe przeprowadzone w réznych krajach
Europy dowodza, ze osobom z padaczka przypisywane s3
zdecydowanie negatywne cechy charakteru. I tak np. w Wiel-
kiej Brytanii w odbiorze spotecznym chorzy najczesciej sa:
wrodzy, agresywni, lekliwi, roszczeniowi badz oci¢zali umy-
stowo, aspoteczni i odrazajacy fizycznie 2 Ankietowe badania
postaw spoteczenistwa w stosunku do chorych na padaczke
przeprowadzone we Francji wykazaly, ze 57% populacji nie
chciatoby pracowac z osobami chorymi na padaczke, 63% po-
pulacji stwierdzilo, ze nie chce spedzac¢ wolnego czasu w to-
warzystwie chorych na padaczke, a 79% Francuzow nie
wyobraza sobie mieszka¢ w sasiedztwie 0s6b z padaczka.?

Osoby dotkniete padaczky spotykajg si¢ z réznego typu
przejawami nietolerancji, jesli chodzi o podjecie pracy. Bada-
nia holenderskie pokazuja kolejny przejaw dotkliwie niespra-
wiedliwego traktowania osob z padaczkg przez pracodawcow.
Stwierdzono, ze chorzy, ktorym udaje si¢ znalez¢ prace i ma-

ja takie same zawodowe kwalifikacje jak osoby zdrowe, s3 za
swojg prace zdecydowanie stabiej wynagradzani. W piSmien-
nictwie ponadto zwraca si¢ uwage na wickszy odsetek pode;j-
mowanych prob samobdjczych przez osoby z padaczka, ktore
maja trudnosci ze znalezieniem i utrzymaniem pracy26

Na podstawie badan Baker i wsp.?” donoszg, ze okoto 50%
0s6b z padaczka spotyka si¢ w Zyciu codziennym z dyskrymi-
nacja i upokorzeniem z powodu swojej choroby. To poczucie
napigetnowania nie zalezy jednak od czestoSci napadow.
Pacjent staje si¢ obiektem pietnujacych zachowan z powodu
~etykiety padaczki”. Rycina 1 przedstawia odsetki postaw styg-
matyzujacych w badanych krajach Europy.

Poziom dyskryminacji, jakiej doznaja chorzy na padaczke,
zalezy od miejsca zamieszkania, co sugeruje, ze nie indywi-
dualne cechy osobnicze sktadajg si¢ na wzory postaw, ale pa-
nujgce w tych Srodowiskach systemy normatywne (tradycja,
prawo, obyczaje itp.). Wydaje si¢ ze przyczyng takiego stanu
rzeczy s3 wieloletnie zaniedbania systemowe. Na przyktad
w Stanach Zjednoczonych do roku 1956 w 17 stanach prawo
nie pozwalato chorym na padaczke na zawieranie matzefstw.
Ostatni stan uchylit ten zakaz dopiero w 1980 roku. W Wiel-
kiej Brytanii wymiar sprawiedliwosci uchylit zakaz zawierania
malzenstw chorym na padaczke w 1970 roku.?® Prawa czlo-
wieka w odniesieniu do tych os6b nie sg w petni przestrzega-
ne. Istnieja bowiem doniesienia o tym, ze odmawia im si¢ np.
prawa do ubezpieczenia. W Wielkiej Brytanii problem ten do-
tyczyt 369% os6b z padaczka.?’

Mimo ze na przestrzeni lat wzrasta akceptacja chorych na
padaczke, to ciekawy wydaje si¢ fakt, ze 80% badanych stu-
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RYCINA 2. Wyniki dotyczace odniesien interpersonalnych oséb bez padaczki do oséb z padaczka.

dentéw we wspomnianej juz pracy Kapinosa i wsp.!? uwaza-
to, ze chorzy powinni informowac¢ o swojej chorobie, pod-
czas gdy tylko 52,1% tej samej populacji ujawnitoby
znajomym, ze ma chorg osob¢ w swojej rodzinie. Ponadto
51,7% badanych studentéw uznalo, ze chorzy na padaczke
moga pracowaé w tych samych zawodach co osoby zdrowe,
ale 14,8% zwolnitoby taka osobe z pracy, gdyby napad padacz-
kowy wystapil w czasie godzin pracy. Blisko polowa (48,8%)
badanych uznata, ze chorzy na padaczke sa dyskryminowani
przez spoteczenstwo.

Ksztattowanie i zmiany postaw

Wobec zdecydowanej przewagi postaw negatywnych nad po-
zytywnymi w spoleczeiistwie w stosunku do os6b z padaczka
i oddziatywania takiego stanu rzeczy na jakosc¢ zycia 0sob z pa-
daczkg problem zmiany postaw nabiera szczegdlnego znacze-
nia.

Wyniki badan klinicznych oraz codzienne obserwacje po-
twierdzaja, ze w pewnych okolicznoSciach postawy moga
ulega¢ zmianom. Badania dotyczace podtoza i charakteru
zmian w postawach os6b bez padaczki do chorych z padacz-
ka przeprowadzone w Klinice Neurologii i Epileptologii
CMKP w Warszawie3" dowiodly, ze chorzy z innymi zespotami
neurologicznymi, ktorzy zostali przyjeci do kliniki, niewiele
wiedzieli o padaczce i poczatkowo mieli do chorych na
padaczke wyraznie negatywne nastawienie. W pierwszych
dniach pobytu w szpitalu badani byli skoncentrowani na so-
bie (wysoki wskaznik postaw indywidualistycznych) i deklaro-
wali minimalne tendencje kooperacyjne.

Juz po dziesigciu dniach przebywania w pokoju z osobami
z padaczkg postawy znacznie si¢ zmienily. Nastawienie do ta-
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kich osob stato si¢ bardziej pozytywne i akceptujace. Wzrosty
rOwniez nastawienia altruistyczne i sklonnos¢ do poswiecen,
natomiast stracita na znaczeniu postawa egocentryczna i cheé
rywalizacji. Autorzy przypuszczaja, ze byt to skutek osobiste-
go kontaktu z pacjentami z padaczka. W ten sposob zmieniat
si¢ poczatkowy negatywny wizerunek tych chorych. Na szcze-
g6lna uwage zastuguje wzrost postawy kooperacyjnej (potrze-
ba kontaktéw osobistych i wspotpracy). Mozna ten wynik
interpretowac jako chec dalszego poznawania problemow
tych oséb, natomiast zwigkszenie nastawief altruistycznych
mozna uznac jako zmian¢ dotychczasowych pogladéw w kie-
runku wickszego zrozumienia problemoéw i wzrostu sympatii
dla chorych na padaczke.

Po trzech tygodniach (trzeci pomiar) obserwowano dalsza
pozytywng ewolucje postaw (ryc. 2). Aby mogta nastapic taka
zmiana, osoby badane musialy zweryfikowac swoje negatyw-
ne nastawienia, ktorych przejawem byly postawy wyrazone
w pierwszym pomiarze. Prawdopodobnie postawy negatyw-
ne wyraznie przejawiane na poczatku hospitalizacji, a wyni-
kajace z niedostatku informacji na temat padaczki, zmienity
sie¢ w zetknieciu z rzeczywistoscia. Ewolucja postaw od obo-
jetnych, a nawet negatywnych na poczatku przebiegala stop-
niowo podczas wspoélnego pobytu w szpitalu. Zmiana
ta dokonywala si¢ przez poznanie rzeczywistego obrazu cho-
rych na padaczke i to wtasnie zdaniem autoréw stato sie
czynnikiem, kt6ry umozliwil przetamanie negatywnych po-
wszechnych uprzedzen i osobistej niecheci.

Wyniki badan dotyczace nastawien oséb bez padaczki
do 0s6b z padaczka wskazuja, ze w stosunkowo krotkim cza-
sie jest mozliwa wyrazna zmiana postaw. Wydaje si¢, ze naj-
wicksze znaczenie dla tego typu przewartoSciowan maja
bezposrednie doswiadczenia i osobisty kontakt z osobami
cierpigcymi na padaczke. W warunkach pozaszpitalnych, ze
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wzgledu na niedostatek informacji i brak osobistych doswiad-
czen (lub wrecz bledne poglady na temat padaczki), proces
ten trwa zwykle dluzej. W odniesieniu do os6b przebywaja-
cych w szpitalu dziatanie mechanizméw spotecznych ma swoj
specyficzny wymiar. Z jednej strony wspdlne przebywanie
W tym samym miejscu i czasie w sytuacji problemowej moze
ze wzgledu na swoista ,wspolnote losu” sprzyjac ksztattowa-
niu si¢ postaw kooperacyjnych. Z drugiej strony jednak za-
leznos¢ od personelu medycznego, zwlaszcza od lekarzy,
moze w warunkach szpitalnych sprzyja¢ rozwojowi postaw
kompetencyjnych. Ponadto sytuacja choroby i cierpienia nie
nastraja do odnajdywania w sobie pierwiastkow altruistycz-
nych. Mimo to u 0s6b hospitalizowanych z powodoéw innych
niz padaczka nastapily wyraznie pozytywne przewartoSciowa-
nia w zachowaniu i w postawach w stosunku do chorych na
padaczke. Wydaje sig, ze na podstawie tych wynikow mozna
z pewnym przyblizeniem wnioskowac o procesach i warun-
kach zmiany postaw w stosunku do chorych na padaczke
w populacji ogdlnej. Warto podkresli¢, ze w trakcie prowa-
dzonych badan nie stosowano zadnej formy psychoterapii,
w zwigzku z tym mozna podejrzewacd, ze przewartoSciowania
o emocjonalnym charakterze nastapily dzigki wzbogaceniu
wiedzy os6b badanych. Wydaje sie, ze poprzez odpowiednie
przekonujace i przyst¢pne ksztaltowanie wiedzy na temat pa-
daczki eliminuje sie ze Swiadomosci spotecznej funkcjonuja-
ce mity i powszechne uprzedzenia.

Nalezy jednak pamigtac, ze w warunkach makrospotecz-
nych taki proces nie jest prosty i nie nast¢puje bez przeszkod.
Oddziatywania w tym kierunku musza by¢ na ogét dlugotrwa-
te i musza pochodzi¢ ze zrédet cieszacych si¢ zaufaniem od-
biorcoéw. Proces ksztaltowania i zmian postaw zachodzi
trzema drogami: torem poznawczym, w ktérym dziatanie po-
lega gtéwnie na przekazywaniu informacji o przedmiocie po-
stawy (tu chorobie), torem emocjonalnym — wywotywanie
u odbiorcy emocji i uczu¢ zwigzanych z przedmiotem posta-
wy, i wreszcie torem behawioralnym — wywolywanie okreslo-
nych zachowan zwigzanych z przedmiotem postawy.
Najczesciej zmiany w postawach wywotuje si¢ za posrednic-
twem wi¢cej niz jednego toru, nie ma bowiem przekazow za-
wierajgcych czyste argumenty emocjonalne badZz czyste
argumenty racjonalne.

W zwiazku z przedstawiona powyzej przewaga negatyw-
nych odniesient wynikajacych z niedostatkéw w zakresie po-
ZNAWCZEZO toru postawy, argumentacja powinna zawierac
gléwnie informacje na temat choroby (jednoczesnie mozna
oczekiwacé poprawy klimatu emocjonalnego).

W sprawach istotnych spotecznie zmiany postaw nast¢pu-
ja zwykle w wyniku zmian obowigzujacych systeméw norma-
tywnych, a wiec: obyczajowosci, dominujacej religii, tradycji
i ustawodawstwa. Obecnie najpowszechniejszymi czynnika-
mi oddzialujacymi na normatywy spoteczne sa srodki maso-
wego przekazu. Oczywiste jest, ze zmiany postaw dokonujg
sie pod wplywem licznych zewnetrznych czynnikow spotecz-
nych, a tylko w niewielkim stopniu sg skutkiem proceséw we-
wnetrznych. Stad perspektywe osSwiaty w zakresie padaczki
nalezy widzie¢ wlasnie w kategoriach zakrojonej na szeroka
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skale akcji spotecznej z udziatem srodkéw przekazu i autory-
tetow naukowych.

Poznanie mechanizmoéw spotecznych ksztaltowania si¢ po-
staw moze doprowadzi¢ do pozytywnych przewartoSciowan
w odniesieniu do 0s6b z padaczka. Pozytywnym przyktadem
potwierdzajacym t¢ teze sa wyniki badan poréwnawczych
przeprowadzonych w Stanach Zjednoczonych.3! W 1949 ro-
ku jedynie 45% dorostych Amerykanéw byto przekonanych,
7e osoby z padaczkg powinny pracowac¢ zarobkowo, ale juz
wg ankiety przeprowadzonej w roku 1979 odsetek ten wzrést
do 79%. W komentarzu do tak korzystnej zmiany przekonan
spotecznych podkresla si¢ role upowszechniania prawdzi-
wych informacji na temat tej choroby. Ciekawe Swiatlo na ten
problem rzucaja cytowane poprzednio badania poréwnaw-
cze prowadzone w Afryce3? i Azji%3 — w regionach o zréznico-
wanym poziomie edukacji i wiedzy o padaczce. Wyniki tych
badan dowodzg, ze w regionach, w ktorych nie istnieje
tradycja racjonalnego leczenia padaczki, a wiedz¢ o tej cho-
robie zastepuja wielowiekowe przesady i zabobony, po-
wszechne sg uprzedzenia i przejawy napi¢tnowania 0osob
z padaczka.
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