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akos¢ zycia (quality of life, QOL) zalezy od wielu czynnikéw.! W przypadku pacjentéw z padacz-

kg czeS¢ z nich jest bezposrednio powigzana z chorobg (w wymiarze klinicznym lub psycho-

spolecznym). W niniejszym artykule oméwione zostang potencjalne czynniki determinujace
jakos¢ zycia dorostych z padaczka. Autorzy sprébuja réwniez ocenic ich wage na podstawie da-
nych z piSmiennictwa. CzeS¢ czynnikéw wplywajacych na jakos¢ zycia dorostych i dzieci jest wspol-
na, istniejg jednak wazne réznice w odniesieniu do kluczowych czynnikéw determinujacych.

W doniesieniu oméwiono wplyw napadéw, leczenia i opieki medycznej, nastroju, cech osobo-
wosci, statusu socjoekonomicznego, charakterystyki demograficznej, srodowiska spotecznego
i postaw. Dla czesci tych czynnikéw ilos¢ danych jest duza, dla innych stosunkowo ograniczona,
dlatego w tym opracowaniu zasugerowano takze kierunki dalszych badan i modele jakosci zycia,
ktore mogg by¢ w nich wykorzystane.

Jakos¢ zycia jest pojeciem ztozonym

Zgodnie z definicja WHO jakos¢ Zycia cztowieka jest ,,postrzeganiem lub sposobem postrzegania
wlasnej sytuacji zyciowej w kontekscie kultury i systemu wartosci, a takze w odniesieniu do sta-
wianych sobie celéw, oczekiwan i standardow”.2 WHO podkresla takze, Ze pojecie jakosci zycia
jest szerokie i moze by¢ modyfikowane przez wiele czynnikoéw zwigzanych ze zdrowiem fizycz-
nym, stanem psychicznym, stopniem niezaleznosci, relacjami spotecznymi, a takze osobistymi
przekonaniami i ich odniesieniem do istotnych cech otaczajacego sSrodowiska. Definicja ta stano-
wi koncepcyjny szkielet dla wskaznika WHO (WHOQOL).

WHOQOL sktada sie ze 100 parametrow przyporzadkowanych do 6 wymiarow i 24 wezszych
aspektow (tab. 1). W ostatnio przeprowadzonych analizach WHOQOL-100 wykazano, ze 6 wy-
miaréw do pewnego stopnia zachodzi na siebie wzajemnie. Na tej podstawie zaproponowano
polaczenie wymiarow pierwszego z trzecim i drugiego z szostym. W ten sposéb stworzono obej-
mujacy 30 parametrow uproszczony wskaznik WHOQOL-BREF, w ktorym oceniane sg cztery glow-
ne wymiary: fizyczny, psychologiczny, spoteczny i Srodowiskowy.
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TABELA 1. MODEL KONCEPCYJNY JAKOSCI ZYCIA
SWIATOWEJ ORGANIZACJI ZDROWIA

Wymiary jakosci zycia Aspekty QOL w obrebie wymiaréw

Zdrowie fizyczne Energia i zmeczenie

Bél i dyskomfort

Sen i wypoczynek

Obraz wtasnego ciafa i poczucie
atrakcyjnosci

Negatywne uczucia

Pozytywne uczucia

Samoocena

Myslenie, uczenie sig, pamie¢ i koncentracja

Mobilno$¢

Aktywnosci zycia codziennego

Zaleznos¢ od lekow i sprzetu medycznego

Zdolnos¢ do pracy

Relacje miedzyludzkie

Wsparcie spoteczne

Aktywnos¢ seksualna

Srodki finansowe

Wolnos¢, fizyczne bezpieczenstwo

Zdrowie i opieka spoteczna: dostepnosc
i jakose

Srodowisko domowe

Mozliwoé¢ uzyskania nowych informacji
i umiejetnosci

Mozliwoé¢ rekreacji i odpoczynku

Srodowisko (zanieczyszczenie/hatas/
korki/klimat)

Transport

Duchowoéc¢/religia/wierzenia osobiste

Psychologiczny

Niezaleznos¢

Relacje spoteczne

Otoczenie

Duchowos¢/religia/
wierzenia osobiste

Na podstawie: What quality of life? The WHOQOL Group. World Health
Organization Quality of Life Assessment. World Health Forum 1996; 17
(4): 354-356.
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W celu ustalenia, czy wszystkie wymiary i aspekty s ujmo-
wane w probach oceny QOL, Bowling®# przeprowadzit wywiad
z ponad 2000 Brytyjczykéw i pytal, co jest dla nich w Zyciu naj-
wazniejsze, zarowno w pozytywnym, jak i negatywnym sensie.
Respondenci mieli za zadanie zidentyfikowac istotne dla nich
rzeczy, uszeregowac je wedlug waznosci i ocenic swojg wlasna
sytuacj¢ w odniesieniu do kazdej z nich w skali od ,,najlepiej,
jak moze by¢” do ,.gorzej niz zle”. Oceniali oni réwniez swoje
zycie jako catosc¢, a osoby z przewlekls, ograniczajacg chorobg
okreslaly wplyw zdrowia/choroby na ich zycie.

Zgodnie z doniesieniem Bowlinga®* inne wymiary i ich
aspekty wywieraly kluczowy wpltyw na QOL os6b zdrowych
i 0sOb z przewlekla, ograniczajacg chorobg lub oséb niepetno-
sprawnych. Osoby zdrowe wymienialy najczesciej: sytuacje
finansowa, standard zycia, a nast¢pnie relacje z rodzing i przy-
jaciotmi, wlasne zdrowie i zdrowie najblizszych, zycie towa-
rzyskie i aktywnos¢ w czasie wolnym. Natomiast wsrod osob
dotknietych choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscia
najczgsciej wymieniana byta mozliwos¢ wychodzenia z domu,
nastepnie zycie towarzyskie i aktywnoS¢ w czasie wolnym
oraz zdolnos¢ do pracy.

W doniesieniu Bowlinga omawiane s3 takze istotne réznice
w postrzeganiu QOL warunkowanej stanem zdrowia. Na przy-
ktad pacjenci z zaburzeniami psychicznymi, gtéwnie z depresja,
jako najbardziej ucigzliwy postrzegajg brak zdolnosci do pracy,
podczas gdy pacjentom z zaburzeniami ukladu oddechowego
lub sercowo-naczyniowego najbardziej doskwiera brak mozli-
WOSCi sprawnego poruszania si¢ na zewnatrz. Praca Bowlinga
stanowi argument za indywidualizacja oceny QOL warunkowa-
nej stanem zdrowia swoistej dla danej choroby.

Fisher i wsp.? podjeli wyzwanie okreslenia kluczowych wy-
miaréw i aspektow QOL wsrod pacjentow z padaczky. W swo-
jej pracy opierali si¢ na dwoch badaniach ankietowych.

40
30 4
o Bez napadu w ostatnim roku - Mniej niz jeden napad w miesiacu
20
0 —/\— Co najmniej jeden napad w miesigcu
0
J | | | | 1 1
PF SF RP RE MH EV P GH

RYCINA 1. Status zdrowotny (SF-36) w zaleznosci od czestosci napadow. Na podstawie: Baker GA, Jacoby A, Buck D, et al. Quality of life of people with

epilepsy: a European study. Epilepsia 1997; 38 (3): 3537-3562.
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TABELA 2. JAKOSC ZYCIA ZALEZNA OD ZDROWIA U PACJENTOW Z ROZNA CZESTOSCIA NAPADOW PADACZKOWYCH

100% poprawy 75-99% poprawy

50-74% poprawy 0-50% poprawy

w zakresie w zakresie w zakresie lub pogorszenia

czestosci czestosci czestosci w zakresie

napadoéow napadow napadow czestosci napadéw p
QOLIE-89 1,32 0,96 -0,20 -0,62 0,0004
QOLIE-89 MH 6,41 1,71 -2,09 -0,62 0,0003
QOLIE-89 PH 7,11 -0,67 -0,37 -1,07 0,002
QOLIE-89 CF 4,29 -0,16 -0,37 -0,12 NS
QOLIE-89 EP 7,26 3,04 1,86 0,67 0,007
SF-36 MH 7,11 1,92 -3,63 -0,98 0,0008
SF-36 PF 3,66 1,14 1,79 -0,98 NS

Na podstawie: Bribeck GL, Hays RD, Cui XP, et al. Seizure reduction and quality of life improvements in people with epilepsy. Epilepsia 2002; 43 (5): 535-8.

Pierwsze obejmowato nieco ponad 1000 os6b wyselekcjono-
wanych z badania populacyjnego, drugie to badanie oparte
na ponad 1000 wywiadach telefonicznych do chorych z bazy
Amerykanskiej Fundacji Epileptologii (U.S. Epilepsy Funda-
tion). W analizowanej grupie 50% zgtaszato niepelna kontro-
le napadéw, a tylko co trzeci pacjent relacjonowal przerwe
miedzy napadami dtuzsza niz pét roku. Nie jest wigc zaskocze-
niem, ze za najwigksze obciazenie zwigzane z padaczkq uzna-
wali oni niepewnos¢ i lek przed pojawieniem si¢ napadu,
azaraz za nim stygmatyzacj¢ zwiazang z chorobg. Aspekty QOL
szczegOlnie istotne wsrod pacjentow z padaczka obejmuja
problemy szkolne, zwigzane z zatrudnieniem, z prowadze-
niem samochodu, przy czym wlasnie prowadzenie samocho-
du jest najczeSciej wymienianym ograniczeniem stylu Zycia.
Waga prowadzenia samochodu jest oczywiscie uzalezniona
kulturowo, natomiast aspekty QOL niemal uniwersalnie zabu-
rzane przez padaczke obejmujg edukacje i zatrudnienie oraz
status psychospoteczny i relacje migdzyludzkie z ogranicze-
niem szans na zwigzek malzenski i posiadanie dzieci.

Dowody na temat czynnikow
determinujgcych jakoS¢ zycia
pacjentow z padaczka

ROLA NAPADOW

Wplyw aktywnej padaczki i napadéw padaczkowych na
dobrostan psychospoteczny jest dobrze udokumentowany.10
Migdzy innymi dzigki ogdlnoeuropejskiemu badaniu Bakera
i wsp.,” do ktoérego dzieki pomocy narodowych organizaciji
wspierajacych pacjentoéw zrekrutowano 5000 os6b. Respon-
denci, u ktorych dochodzito do co najmniej jednego napadu
w miesigcu, relacjonowali najciezsze skutki choroby i naj-
mniejszg jakos¢ zycia oceniang w kwestionariuszu SF-36,
natomiast ci, ktérzy w ostatnim roku byli wolni od napadéow
oceniali wptyw padaczki jako najmniejszy i osiagali najwyzsze
wyniki w SF-36 (ryc. 1).
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W Stanach Zjednoczonych uzyskano podobne wyniki.
W badaniu Leidy i wsp.® wsrod pacjentéw, u ktérych wystapi-
to co najmniej 6 napadéw w ostatnich 6 miesigcach jakos¢ zy-
cia oceniana w SF-36 byla mniejsza niz wsréd pacjentow
doswiadczajacych od 1 do 5 napadéw, u ktorych z kolei ja-
kos¢ zycia byta mniejsza w poréwnaniu do pacjentéw bez
napadow. Leidy i wsp.8 podkreslili, ze roznice byty bardzo wy-
razne, co oznacza, ze nawet niewielkie zmniejszenie czgsto-
§ci napadow moze wplywac na poprawe QOL.

Podobne obserwacje poczynili Birbeck i wsp., ! ktorzy wy-
kazali istotng poprawe QOL jedynie w przypadku catkowite-
g0 ustapienia napadow (tab. 2).

W badaniu ankietowym z udziatem 40 000 Kalifornijczy-
kow Kobau i wsp.!2 analizowali znaczenie czesto$ci napadow
i okresu od ostatniego napadu: dorosli, ktorzy ostatnio do-
znali napadu, mieli poczucie gorszego zdrowia w ogodle, zgta-
szali wigksza liczbe gorszych dni pod wzgledem fizycznym
i psychicznym oraz wigcej dni, podczas ktorych ich aktyw-
no$¢ byta ograniczona w poréwnaniu z osobami z aktywna
padaczka, ktorzy jednak ostatnio nie doznali napadu. Ci ostat-
ni z kolei wypadli gorzej od os6b, ktérych choroba nie jest
aktywna lub od 0séb bez padaczki.

Nie jest zaskoczeniem, ze pacjenci widzg wpltyw aktywnej
padaczki i ostatnio przebytych napadéw padaczkowych
na QOL. Moze natomiast zaskakiwa¢, ze w calej grupie cho-
rych na padaczke, nawet wsrod tych, ktorzy od dhuzszego cza-
su sg wolni od napadéw, QOL jest mniejsza niz w grupie osob
zdrowych. Na przyktad w amerykanskim badaniu Strine
i wsp.!3 ocenili QOL u ponad 31 000 0s6b w wieku 18 lat lub
wiecej, sposrod ktorych ponad 400 (1,4% respondentow)
doswiadczylo napadow padaczkowych w jakim§ momencie
swojego zycia. Co wiecej, u 0sob z tej grupy czesciej rozpo-
znawano zaburzenia psychiczne, w tym ci¢zkie choroby psy-
chiczne. Osoby te czgsciej zgtaszaly brak aktywnosci fizycznej,
inne wspotistniejace choroby somatyczne, rzadziej byly
w zwigzku matzeniskim i mialy zatrudnienie.

W innym duzym badaniu ankietowym z udziatem 60 000 Ka-
nadyjczykow! jakosé zycia pacjentéw, ktorzy doswiadezyli na-
padow w jakimkolwiek momencie zycia, byta mniejsza niz os6b
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uznajgcych sie za zdrowe lub 0s6b z inng niz padaczka choro-
ba. Dane te wydaja si¢ sprzeczne z innymi doniesieniami,
w ktorych stwierdzono, ze wraz z czasem uplywajagcym
od ostatniego napadu jakos¢ zycia wyraznie si¢ poprawia. I tak,
w badaniu norweskim, Stavem i wsp."> wykazali, ze wynik
w skali SF-36 wsrod 70% pacjentéw bez napadow w ostatnim
roku byt zblizony do zdrowej populacji. Podobnie w Stanach
Zjednoczonych Leidy i wsp.® ustalili, Ze wynik w skali SF-36
w odpowiednich wymiarach (zdrowie psychiczne i fizyczne)
ijako calos¢ w populagji pacjentéw wolnych od napadéw (me-
diana czasu od ostatniego napadu 365 dni) byt zblizony do wy-
niku obserwowanego w populacji ogolnej.

Jacoby® badata wplyw remisji napadéw na QOL w gru-
pie 607 0s6b zyjacych w Wielkiej Brytanii. W tym badaniu
wsrod osob wolnych od napadéw przez co najmniej 2 lata,
wplyw przebytych napadéw na QOL byt niewielki. Zdrowie
psychiczne oceniane w kwestionariuszu obejmujgcym szes¢
wymiaréw byto dobre. Nieznaczny odsetek pacjentéw uznato
padaczke za cigzka chorobg (12%), tylko 8% pacjentéw oba-
wialo si¢ napadow, 14% czuto stygmatyzacje z powodu choro-
by, a 4% czulo sie spolecznie ograniczone. Na tej podstawie
Jakoby stwierdzita, ze wszelki niekorzystny wplyw napadow
padaczkowych na QOL ustepuje wraz z czasem.

Dworetzky i wsp.!” takze porownywali QOL za pomocg ska-
li SF-36 w r6znych grupach. Oceniano catosciowa QOL, QOL
w poszczegolnych wymiarach SF-36 oraz oczekiwany wplyw
choroby na QOL. Nie stwierdzili réznic pomigdzy 30-osobowa
grupg pacjentow po pierwszym napadzie, 29-osobowa grupg
z dobrze kontrolowang padaczkg i grupa z nowo rozpoznanym
nadci$nieniem tetniczym. Gdy wyniki zestawiono z normami
populacyjnymi dla SF-36 w odpowiednich grupach wiekowych,
okazato sig, ze pacjenci po pojedynczym napadzie padaczko-
wym osiagali znacznie nizsze wyniki w wymiarze energii/wital-
nosci i aspektach obejmujgcych funkcjonowanie fizyczne,
przy czym w pozostatych szesciu wymiarach wyniki byly po-
réwnywalne. Gorzej byto w badaniach kontrolnych, w ktorych
to az 38% uznawalo, ze wplyw napadow na QOL byt umiarko-
wany do skrajnie silnego. Na tej podstawie autorzy wyciagneli
whniosek, ze pojedynczy napad wywiera jedynie umiarkowany
wplyw na jakos¢ zycia.

Pewne Swiatto na zr6znicowane doniesienia dotyczace
wplywu napadéw padaczkowych na QOL rzucilo ostatnio
opublikowane, wazne badanie Velissaris,'® ktéra oceniala ja-
koSciowo i iloSciowo przystosowanie psychospoteczne osob
po pierwszym napadzie padaczkowym. Odkryla, ze po napa-
dzie pacjenci doswiadczajg réznego stopnia poczucia utraty
kontroli: ograniczonej/cze¢Sciowej lub caloSciowej. Stwierdzi-
fa takze, ze odbudowanie poczucia kontroli daje szanse
na dobre przystosowanie spoteczne, nawet w przypadku pa-
cjentéw z poczuciem catosciowej utraty kontroli. Natomiast
pacjenci, u ktérych poczucie calosciowej utraty kontroli
utrzymywato si¢ w ocenie kontrolnej po 12 miesigcach,
charakteryzowali si¢ stabym przystosowaniem psychologicz-
nym i duzym poziomem stresu. Naturalnie, jesli napady
powtarzaly si¢, ich wplyw na QOL byt taki, jak u pacjentow
z dlugotrwalg padaczka.
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Dramatyczny wplyw napadéw na QOL dobrze obrazuja ba-
dania z udzialem pacjentéw po leczeniu chirurgicznym pa-
daczki opornej na leki przeciwpadaczkowe.!924 Spencer
i wsp.?? wykorzystali wskaznik QOLIE-89 do oceny jakosci
zycia w duzej grupie pacjentéw po leczeniu operacyjnym.
Czas obserwacji wynosit do 5 lat. We wczesnym okresie
po operacji u wszystkich operowanych QOL poprawia si¢ wy-
raznie, nastepnie stopniowo pogarsza si¢ do poziomu sprzed
operacji wsrod pacjentow z uporczywymi napadami i ulega
dalszej poprawie w grupie uwolnionej od napadéw, by ulec
stabilizacji okolo 2 lata po operacji. Zaréwno to badanie, jak
i dwa inne (Mikati i wsp.,23 Wilson i wsp.2%) w odniesieniu
do remisji podczas leczenia farmakologicznego sugeruja ze
w przypadku pelnej remisji QOL pacjentéw wraca do normy
populacyjnej stosunkowo szybko (2-3 lata).

ROLA LECZENIA 1 SYSTEMU OPIEKI

Leczenie za pomocg lekéw przeciwpadaczkowych (LPP)
w wickszosci przypadkow prowadzi do uzyskania catkowitej
kontroli napadéw. Uwolnienie od napadow jest silnie powia-
zane z wicksza jakoscig zycia, dlatego leczenie farmakologicz-
ne jest waznym posrednim czynnikiem determinujagcym QOL.
Z drugiej strony korzystny wplyw LPP zwigzany z kontrolg na-
padow jest czeSciowo réwnowazony przez dziatania niepoza-
dane, ktore obnizaja QOL u 0s6b nimi dotknietych. Pacjenci
zwykle zglaszaja wiecej niz jedno dziatanie niepozgdane LPP?>
Badania dotyczace wplywu poszczegolnych dziatan niepoza-
danych na QOL sg bardzo ograniczone.2

Dziatania niepozadane LPP moga by¢ najistotniejszym Kkli-
nicznie czynnikiem determinujagcym QOL, poza czgstoscia na-
padéw, wsréd pacjentéw z padaczka lekooporna. W duzym
europejskim badaniu ankietowym z udziatem 5000 pacjen-
tow z 15 réznych panstw 50% pacjentow zglaszato uczucie
zmeczenia i 40% trudnosci z koncentracjg zwigzane z kazdym
z badanych LPR’

Ostatnio Perucca i wsp.?> zbadali za pomocg zwalidowa-
nego formularza dziatan niepozadanych (adverse events
profile, AEP) 27 200 pacjentow z padaczka lekooporng. Sred-
nia liczba dziatan niepozgdanych w tym badaniu wynosita 6,5.
Dzialania te mozna posegregowac na pie¢ odrebnych klas:
funkcje poznawcze/koordynacja, nastréj/emocje, sen, wa-
ga/bol glowy, skora/sluzowki. Wysokie wyniki dla kazdej z tych
klas w AEP byly powigzane z obnizong jakoscig zycia ocenia-
ng za pomoca QOLIE-89. ZaleznoS¢ byta najsilniej wyrazona
dla klasy funkcje poznawcze/koordynacja, nastepnie dla kla-
sy nastréj/emocje, a na korncu — dla klasy sen. Po zsumowaniu
wyniki w klasie funkcje poznawcze/koordynacja, w zwalido-
wanej skali depresji i w klasie waga/bol glowy odpowiadaly
za 71% zmiennosSci QOL.

W podgrupie 62 pacjentéw wlaczonych do badania klinicz-
nego, poprawa w trzech z pigciu klas (funkcje poznawcze/kor-
dynacja, nastréj/emocje, skora/sluzowki) byla powigzana
z poprawa oceny QOL, jednak po dokonaniu analizy wielo-
czynnikowej jedynie klasa funkcje poznawcze/koordynacja za-
chowata znaczenie, co znaczy, ze jej wplyw na QOL jest
najsilniejszy.
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Zawroty gtowy/zaburzenia rownowagi 4%

Spowolnienie myslenia 5%

Przyrost masy ciata 7%

Depresja 8%

1L

Zaburzenia uwagi 8%

Spowolnienie/niezdarnosé 9%

Zaburzenia pamieci 19%

Sennosé/zmeczenie 35%

n=837

RYCINA 2. Idealne leczenie. Dziatania niepozadane, ktérych pacjenci chcieliby unikna¢ najbardziej. Na podstawie: International Bureau for Epilepsy.

Epilepsy and Cognitive Function Survey.

W kilku badaniach wykazano, ze pacjenci z padaczka po-
wszechnie skarzg si¢ na dziatania niepozadane LPP pod posta-
cig zaburzei pamieci i uczenia si¢, trudnoSci z uwaga
i koncentracja, wolniejszego przetwarzania informacji i szybko-
Sci psychomotorycznej oraz trudnosci jezykowych. W ostat-
nim badaniu przeprowadzonym przez International Bureau
for Epilepsy (IBE) ponad potowa dorostych pacjentow zgta-
szala zaburzenia funkcji poznawczych istotnie wplywajace
na ich zaangazowanie w prace, edukacje i aktywnosci w czasie
wolnym, a takze na relacje rodzinne i spoteczne.?® Respon-
denci wyrézniali kilka dziatai niepozadanych, ktorych szcze-
g6lnie chcieli uniknad, jesli byto by to mozliwe. Do najczesciej
wymienianych nalezaly sennos¢/uczucie zme¢czenia i zaburze-
nia pamieci (ryc. 2).

Podobne wyniki uzyskano w badaniu z udzialem rodzicéw
iich dzieci.?? Tu takze szczegdlne znaczenie nadano codzien-
nemu funkcjonowaniu, ze szczegblnym uwzglednieniem
funkcjonowania poznawczego. Ciekawa obserwacjg w obu ba-
daniach jest znaczenie, jakie respondenci przypisuja LPP
w aspekcie trudnosci/zaburzefi poznawczych, pomijajac
wiele innych waznych czynnikéw wplywajacych na funkcje
poznawcze u 0séb z padaczky, do ktorych nalezg etiolo-
gia/podtoze padaczki, problemy psychospoteczne i wptyw po-
wtarzajgcych sie napadow.3° Bez watpienia zaleznosci miedzy
dziataniami niepozadanymi LPP a samopoczuciem psychicz-
nym i jakoscig zycia s3 ztozone. Gilliam i wsp.3! sugerujg, ze
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bezposrednia interwencja kliniczna majaca na celu ogranicze-
nie dzialai niepozadanych wplywa na poprawe QOL.

Wykazano, ze odstawienie LPP przyczynia si¢ do poprawy
QOL. Nie wiadomo jednak, czy jest to spowodowane
ustgpieniem dziatan niepozadanych leczenia czy zazegna-
niem niepokoju o niekorzystny dlugoterminowy wplyw LPP
czy tez zniknieciem pigetna spotecznego. W brytyjskim bada-
niu (United Kingom MRC Antiepileptic Drug Withdrawal Stu-
dy) leczenie LPP bylo zwigzane z obnizeniem QOL.3?
W ocenie postrandomizacyjnej po 2 latach QOL pacjentow,
ktorzy otrzymywali LPP i byli narazeni na dzialania niepoza-
dane byla istotnie mniejsza w poréwnaniu do tych, ktorzy
nie zgtaszali dzialan niepozgdanych (tab. 3).33 Z kolei Hes-
sen i wsp.3* donosza, ze odstawienie LPP powoduje poprawe
w zakresie objawow depresyjnych i drazliwosci. Wptyw LPP
na QOL nie pozostawia rowniez zludzei w dlugotermino-
wym badaniu obserwacyjnym Sillanpaa i wsp.,>> w ktérym
stwierdzono, ze obnizona QOL utrzymuje si¢ u dorostych
z niepowiklang padaczka rozpoznang w dziecifistwie. Auto-
rzy zauwazyli, ze choroba wywiera najsilniejszy wplyw
na tych dorostych, ktorzy caly czas sg leczeni LPF, niezale-
znie od tego czy uzyskano remisje. Na tej podstawie autorzy
konkluduja: ,Nawet jesli leczenie nie daje bezposrednich
dziatan niepozgdanych, efekt ten moze by¢ markerem wie-
lu innych dzialai niepozadanych, ze stygmatyzacja wiacz-
nie” .3
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TABELA 3. WPLYW DZIALAN NIEPOZADANYCH LEKOW PRZECIWPADACZKOWYCH NA JAKOSC ZYCIA

Ryzyko wzgledne (95% PU)?

Ryzyko wzgledne (95% PU)P

Wynik

Brak energii® 3,25 (1,87, 5,66)

Zaburzenia snu® 0,75 (0,40, 1,41)

Deklarowane poczucie zdrowia 0,82 (0,44, 1,61)

Ograniczenia aktywnosci spotecznej 2,61 (1,35, 5,06)
)

0,94 (0,56, 1,58

3,39 (2,02, 5,70)
0,69 (0,34, 1,27)
0,77 (0,43, 1,37)
3,28 (1,76, 6,13)
0,84 (0,52, 1,38)

Zatrudnienie w danym momencie

aAnaliza obejmujaca 275 pacjentdéw leczonych LPP. Porownanie tych, ktérzy zgtaszali dziatania niepozadane z tymi, ktorzy ich nie zgtaszali.
bAnaliza obejmujgca 403 pacjentéw. Poréwnanie leczonych LPP, ktorzy zgtaszali dziatania niepozadane z tymi, ktérzy ich nie zgtaszali oraz tymi,

ktérzy nie otrzymywali leczenia jako osobng grupa.
¢Do oceny wykorzystano kwestionariusz Nottingham Health Profile.

Wydaje sie, ze poza skutkami swoistymi dla metody leczenia
na QOL wplywa takze ogolny poziom ustlug medycznych,
niemniej jednak w ,,systemie” jest duzo zaklocen i tego typu za-
leznos¢ trudno udowodnic. Ostatnie badania ankietowe ocenia-
jace system ustug dla pacjentéw z padaczka®© zasugerowaly, ze
braki w leczeniu w najszerszym sensie nie sg cecha swoista kra-
jow rozwijajacych sig, ale wystepuja powszechnie na calym Swie-
cie. W brytyjskim badaniu przeprowadzonym przez Jacoby
iwsp.3” wykazano, Ze regularne przeprowadzanie wywiadu oraz
porady dotyczace konsekwencji dla QOL s3 rzadkie.

Braki wiedzy i negatywny stosunek wsrod lekarzy zajmu-
jacych sie leczeniem padaczki takze mogg wplywac na QOL,
poprzez nieoptymalne leczenie napadow i brak szkolenia
dotyczacego stygmatyzacji.383% W ekstremalnych przy-
padkach staba jakos¢ opieki zdrowotnej moze prowadzi¢
do niekorzystnych skutkoéw dla pacjenta. W ostatnim bry-
tyjskim audycie dotyczacym naglych, niewyjasnionych zgo-
noéw wsrod pacjentéw z padaczka, staba kontrola napadow
byta gtéwnym czynnikiem ryzyka. Stwierdzono, ze okoto

U OSOB Z PADACZKA W POROWNANIU Z OSOBAMI
BEZ PADACZKI W BADANIU ANKIETOWYM Z 2005 ROKU

TABELA 4. CHARAKTERYSTYKA gE)RéB TOWARZYSZACYCH

Choroby wspétistniejace Padaczka/drgawki w wywiadzie

Tak (% [n]) Nie (% [n])
Cukrzyca typu 2 7,7 [62]* 5,7 [2831]
Astma 21,9 [143] 12,6 [5758]
Rozedma/przewlekta 5,2 [48] 1,9 [1258]

obturacyjna choroba ptuc

Nadcisnienie tetnicze 28,8 [204] 24,8 [12 695]
Choroby serca 9,7 [85] 6,2 [3596]
Udar moézgu 9,4 [79] 2,2 [1249]
Zapalenie stawéw/dna 32,3 [242] 18,9 [10 900]
Choroba nowotworowa 11,1 [102] 7,9 [4896]

Na podstawie: Elliot JO, Lu B, Shneker, et al. Comorbidity, health
screening, and quality of life among persons with history of epilepsy.
Epilepsy Behav 2009; 14 (1): 127.
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potowy zgonéw mozna by unikna¢ dzi¢ki optymalnemu
leczeniu. 40

Dilorio i wsp.*! takze wykazali, ze satysfakcja pacjenta (oce-
niana w szeSciu kategoriach: umiejetnosci interpersonalne,
komunikacja, kompetencja, czas spedzony z lekarzem, aspek-
ty finansowe i dostepnosc) byla jednym z czynnikéw wplywa-
jacych na stygmatyzacj¢. Pozostate czynniki to charakterystyka
aktywnosci napadowej oraz oczekiwana szkodliwos¢ napadow.

ROLA CHOROB WSPOLISTNIEJACYCH

Liczba doniesien dotyczacych wplywu choréb wspotistnie-
jacych na QOL pacjentéw z padaczka rosnie. W California
Health Survey z 2005 .42 sposrod 43 020 respondentéw 604
przyznalto si¢ do padaczki. W tej grupie, w poréwnaniu do gru-
py bez padaczki w wywiadzie, istotnie czgsciej wystgpowaly
takze: astma, rozedma lub przewlekla obturacyjna choroba
ptuc, choroby serca, udar moézgu, zapalenie stawéw i choroba
nowotworowa (tab. 4). Pacjenci z tej grupy byli takze bardziej
sktonni, by ocenia¢ swéj ogdlny stan zdrowia, a takze jego
aspekty fizyczne i/lub psychiczne jako stabe (przez wigcej
niz 14 dni w ciggu ostatnich 30). Ich og6lna ocena zdrowia by-
ta zwykle zadowalajaca lub staba.

Pulsipher i wsp.*> oceniali QOL u 93 pacjentow z padacz-
kg skroniowg. Potowa z nich zgtaszata somatyczne i/lub psy-
chiczne choroby wspétistniejace. Do somatycznych nalezaty
najczesciej: choroby naczyii mézgowych i uktadu oddecho-
wego oraz zaburzenia endokrynologiczne, do psychicznych —
lek i zaburzenia nastroju. Zgodnie z doniesieniem autorow,
wraz ze wzrostem liczby choréb towarzyszacych spadata cat-
kowita jakosc zycia i satysfakcja zyciowa. Choroby somatycz-
ne i psychiczne tacznie odpowiadaly za 14% zmiennosci QOL.

Uwypuklono takze zréznicowany wplyw choréb wspotist-
niejacych. I tak, zaburzenia psychiczne wpltywaly bardziej
na satysfakcje psychospoteczna, konsekwencje padaczki
i funkcje poznawcze, natomiast zaburzenia somatyczne
na ograniczenie sprawnosci fizycznej. Wielu autoréw podkre-
§la koniecznos¢ rozpoznawania somatycznych i psychicznych
choréb wspotistniejacych u pacjentéw z padaczka.®3

Rozpowszechnienie dwoéch najczestszych zaburzen psy-
chicznych —lIgku i depresji — wsrod pacjentow z padaczka jest
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duze. Szacuje sie, ze wynosi ono 10-25% dla zaburzen lekowy-
ch*1i 10-60% dla depresiji.*> W duzym amerykanskim bada-
niu ankietowym przeprowadzonym wsrod dorostych (United
States 2004 Health Styles Survey*®) prawdopodobiefistwo
przyznania si¢ do zaburzen lekowych i depresji przez chorych
na padaczke bylo dwukrotnie wigksze niz w grupie bez pa-
daczki. Natomiast wsroéd pacjentow z aktywna padaczka (de-
finiowang jako 3 napady w ciggu ostatnich 3 miesi¢cy lub
przyjmowanie LPP) to prawdopodobienstwo bylo trzykrotnie
wicksze.

Mimo ze dotychczas wiele uwagi po§wigcono znaczeniu
depresiji dla QOL, to wedhug Hesdorffer?” wspolistnienie tej
psychicznej choroby pozostaje stabo zrozumiane. Podkresla
ona, ze przeciwnie do tego, czego mozna by oczekiwac, de-
presja niekoniecznie dotyka pacjentéw z duzg czestoScig na-
padoéw. Na przyktad w przekrojowym badaniu pacjenci
z padaczka o mniejszym nasileniu byli 11-krotnie bardziej na-
razeni na depresje (umiarkowang do ci¢zkiej) niz dawcy krwi.

Zainspirowani tym odkryciem, Attarian i wsp.* badali za-
leznos¢ miedzy lekoopornoscig padaczki a nasileniem depre-
sji. Stwierdzili, ze czestoS¢ depresji wsrod pacjentéw bez
napadéw od co najmniej 6 miesiecy i chorych z nawracajacy-
mi cz¢stymi napadami jest podobna. O zlozonosci zaleznosci
miedzy padaczky i depresja Swiadczg takze wyniki badania
populacyjnego (Menasah i wsp.>%), w ktérym czynnikami pre-
dykcyjnymi depresji, poza cigzkoscig napadow, byly takze:
dzialania niepozadane lekéw, inne przewlekte choroby, brak
platnego zatrudnienia.

Hesdorffer?” zasugerowata kilka mozliwosci zwiekszonej
czestosci depresji wsrod pacjentéw z padaczka. Miedzy inny-
mi stawia hipotezg, ze depresja jest prekursorem padaczki,
padaczka jest przyczyna depresji, ze padaczka i depresja ma-
ja wspolne mechanizmy etiologiczne i czynniki ryzyka. Nie-
zaleznie od natury ich zaleznosci, zaréwno ich wspolny, jak
i niezalezny wplyw na QOL staje si¢ jasny. Powszechnie opisu-
je si¢ mniejsza QOL wsrod pacjentoéw z padaczka i towarzy-
szqcg depresja w poréwnaniu z pacjentami bez depres;i.> 153

W badaniu Zebera i wsp.>3 we wszystkich typach napadow
wskaznik QOLIE-89 byl istotnie obnizony przez wspolistnie-
jaca depresje. Z kolei Senol i wsp. donosza, ze depresja wraz
7 czestodcig napadow i uczuciem zmeczenia sg gtownymi
czynnikami determinujgcymi QOL wsrod pacjentow z padacz-
ka. Takze w badaniu Loringa i wsp.>> objawy depresji oraz
obawa przed napadami byly najwazniejszymi czynnikami
wplywajacymi na QOL oceniang za pomoca wskaznika
swoistego dla padaczki — QOLIE-89. Podobnie, Boylan i wsp.>*
wykazali, ze wsréd pacjentéw z padaczkg lekooporng depre-
sja wystepuje czesto, ma ci¢zszy przebieg, jest czesto niewy-
starczajaco diagnozowana i nieleczona. Wykazali takze, ze
wywiera silny wplyw na QOL, w przeciwiefistwie do czynni-
kéw zwigzanych z napadami.

W badaniu Tracy’ego i wsp.>® zwigzek miedzy depresja
i QOL byt tak silny, Ze autorzy podsumowali t3 zaleznos$¢ w na-
stepujacy sposob: ,,Czynigc jakiekolwiek wysitki terapeutyczne
majace na celu poprawe jakosci zycia, nalezy przynajmniej
wzig¢ pod uwage, ze wyniki tego postepowania najsilniej zale-
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73 od nastroju, a nie od poprawy lezacych u jego podtoza za-
burzef neurologicznych czy somatycznych”. Akcentowanie ro-
li depresji nie powinno jednak przy¢mic znaczenia czesto
wspolistniejagcego leku, poniewaz zgodnie z obserwacjami
Johnson i wsp.5® czesto wywiera on niezalezny wpltyw na QOL
0sOb z padaczkg. W ich badaniu lek w samoocenie odpowiadat
za 30% zmiennosci QOL (podobnie jak depresja). Lk w samo-
ocenie byt takze niezaleznym czynnikiem predykcyjnym w ta-
kich subkategoriach padaczkowego wskaznika QOLIE-89, jak:
funkcje poznawcze, zdrowie fizyczne i zdrowie psychiczne.

Zaburzenia lekowe czesto nie s3 leczone.>’ Salas-Puig
i wsp.>® objeli badaniem 600 os6b z zaburzeniami pamieci
stwierdzanymi w kwestionariuszu samooceny. Stwierdzili oni,
ze wigkszos¢ przypadkow zglaszanych zaburzen pamieci mo-
zna wyttumaczy¢ obecnoscig objawow depresyjnych i lgko-
wych. Waznym obszarem dla przysztych badan bedzie ocena
skutecznosci leczenia farmakologicznego i psychoterapeu-
tycznego w tej populacii.3®57

ROLA PODATNOSCI | ODPORNOSCI PSYCHOLOGICZNEJ

Koncepcja odpornosci psychicznej skupia sie¢ wokot zaso-
boéw, za pomoca ktérych jednostka radzi sobie z przeciwno-
Sciami lepiej, niz mozna by oczekiwac. W tym szerokim
rozumieniu odpornosc¢ psychiczna nie odnosi si¢ tylko do ze-
spotu indywidualnych cech psychologicznych, ale do triady:
osobowosci, sytuacji rodzinnej i szerszego kontekstu spotecz-
nego, a takze do procesu, w ktérym jednostka narazana
na trudne sytuacje zyciowe moze si¢ dobrze do nich
przystosowac.”” Badacze sprawdzali przydatnos¢ tej teorii
w tak roznych kontekstach, jak: trudne przezycia w okresie
dziecifistwa, ubOstwo, starzenie sie, zdrowie lub choroba.®?

Eksperci sugeruja, ze odpornos¢ psychiczna czgsto rozwi-
ja si¢ po traumatycznym przezyciu, w tym po rozpoznaniu
choroby przewlektej.°! W kontekscie padaczki hipoteza ta
znajduje potwierdzenie w obserwacjach wielu autoréw. Po na-
gltym spadku QOL bezposrednio po wystapieniu napadow
i rozpoznaniu choroby nastepuje stosunkowo szybka popra-
wa QOL (najczesciej w okresie roku do dwoch lat) i powrot
do (niemal) prawidtowego funkcjonowania i jakosci zycia po-
rownywalnej do tej sprzed postawienia rozpoznania.

W badaniu Valarissis'® niezaleznie od nasilenia poczucia
utraty kontroli w momencie rozpoznania choroby jedynie
czeS¢ pacjentow (16%) zgtaszata znaczne poczucie braku kon-
troli w obserwacji 12-miesiecznej. Wigkszosc¢ z nich, wykorzy-
stujac rozne strategie radzenia sobie i sposoby adaptacji,
odzyskiwata poczucie kontroli nad wlasnym zyciem i osiggata
stan réwnowagi psychologicznej. Velarissis'® uwaza, ze ko-
nieczne sg dalsze badania majace na celu identyfikacje medycz-
nych i psychospolecznych czynnikéw wspomagajacych rozwoj
odpornosci psychicznej u chorych z nowo rozpoznana padacz-
ka. Zgodnie z ostatnimi doniesieniami w przypadku padaczki
u dzieci za rozw6j odpornosci odpowiadac¢ ma gtoéwnie rodzi-
na.%2 Wplyw rodziny na QOL u dorostych z padaczka nie zostat
dotychczas dobrze poznany.

Niemniej biezgce badania dotyczace padaczki zdaja si¢ po-
twierdzac stusznos¢ zaproponowanej tutaj szerokiej koncepcji
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odpornosci psychicznej. Na przyklad Amir i wsp. na podstawie
wlasnych badan stwierdzili, Ze niekorzystne skutki cigzkosci
choroby moga by¢ niwelowane przez poczucie kontrolowania
choroby i wysoki stopieft wsparcia spotecznego. Pais-Ribeiro
i wsp.64 donosza natomiast, ze optymistyczne nastawienie
do choroby i postrzeganie swoich funkcji poznawczych jako do-
bre, byly silnymi czynnikami predykcyjnymi zdrowia fizycznego
i psychicznego oraz wysokiej catosciowej jakosci zycia wsrod
pacjentéw z padaczka. Wskazniki kliniczne, takie jak czestos¢
i cigzkos¢ napaddw, nie mialy w tym badaniu wplywu. Autorzy
sugerujg, ze interwencje majace na celu wytworzenie ,,optymi-
stycznego nastawienia do choroby” mogg wywierac duzy wplyw
na zycie 0sob z padaczkg. Grupy wsparcia dla pacjentow z pa-
daczka powinny stawiac sobie za cel wypracowanie pozytyw-
nych oczekiwan od zycia wsrod swoich cztonkéw. Mimo ze
pojecie szczescia nie byto dotychczas wykorzystywane w kon-
tekScie padaczki, ono takze zastuguje na uwage. Wykazano
bowiem, ze jest ono kolejnym parametrem psychologicznym
pozwalajacym przewidywac sukces zyciowy i pozytywne wyni-
ki kliniczne wsrod os6b z zaburzeniami neurologicznymi.®

Inne czynniki przyczyniajace si¢ do odpornosci psychicz-
nej chorych na padaczke (i bedacej jej konsekwencja dobrej
jakodci zycia) to rezerwa mozgowa (Wyznaczana przez wyzszy
poziom edukacji, osiggniecia zawodowe czy zwickszone
uczestnictwo w Swiadomej dziatalnosci) i zycie duchowe.
Uogodlnione zaburzenia poznawcze sg jednym z gtéwnych pa-
rametrow stanowiacych o obcigzeniu w chorobie. Oyegbile
i wsp.% wykazali, ze mimo Ze ich nasilenie jest proporcjonal-
ne do czasu trwania padaczki, to zaleznos¢ ta moze by¢ osta-
biona (przestaje by¢ istotna) poprzez wigksza liczba lat
formalnej edukacji. Autorzy sugeruja, ze liczba lat edukacji mo-
ze by¢ czynnikiem pozwalajacym rozrézni¢ na poczatku cho-
roby pacjentow, ktorzy p6jdg innymi drogami w zakresie
osiggnie¢ edukacyjnych i poziomu funkcjonowania poznaw-
czego na przestrzeni catego zycia, a co za tym idzie i QOL.

Loring i wsp.5? oraz Pulsipher i wsp.*3 opublikowali inne
doniesienia, w ktérych wyksztalcenie jest ujmowane jako
czynnik predykeyjny QOL dorostych. Wakamoto i wsp.®” ba-
dali dlugoterminowe rokowania wsréd dorostych po 20 roku
zycia z padaczka wieku dziecigcego. Stwierdzili, Zze u pacjen-
tow z wyzszym poziomem inteligencji rokowanie jest lepsze.

Mimo ze jest to rzadko analizowane w piSmiennictwie do-
tyczacym padaczki, Giovagnoli i wsp.%8 zbadali wptyw ducho-
wosci na jakoS¢ zycia. Autorzy ci udokumentowali istotne
korelacje pomigdzy aspektami zycia duchowego i calosciowa
QOL (wykorzystali, odpowiednio, aspekty WHOQOL dotyczg-
ce duchowodci, religijnodci i wierzefi osobistych oraz test
WHOQOL-100).

Mniej optymistyczne dla pacjentéw z padaczka s3 wyniki
Hermanna.®® Wykazat on, ze osoby dotkniete padaczka cze-
Sciej sq zewnatrzsterowne w porownaniu do pacjentow z in-
nymi chorobami somatycznymi, a takze w poréwnaniu
do populacji ogolnej, a ,takie nastawienie jest zwigzane z po-
stawa pasywng i mysleniem depresyjnym.” Jego wlasne bada-
nia takze popieraja t¢ teze. Wykazal on istotng zaleznos¢
miedzy sterownoscia i stresem psychicznym wsrod pacjen-
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tow przygotowywanych do leczenia chirurgicznego padaczki
lekoopornej.”%7t

Wigcej o wplywie tej predyspozycji psychologicznej na QOL
mozemy dowiedzie¢ sie z pracy Asadi-Pooya i wsp.”?, kt6rzy
badali umiejscowienie kontroli zdrowia u 200 pacjentow
z przychodni przeciwpadaczkowej. Pacjenci ci charakteryzo-
wali si¢ stabym poczuciem kontroli wewnetrznej i silnym po-
czuciem kontroli zewne¢trznej. U tych, ktorzy mieli szczegolnie
wysokie wyniki, w jednej z podkategorii umiejscowient kon-
troli, wptywowych innych, czesciej wystepowaly zaburzenia
lekowe, ale nie depresja.

W badaniu Gramsteda i wsp.” wsréd 101 pacjentow z pa-
daczka o réznym nasileniu oceniano nastréj, poczucie wia-
snej skutecznosci i umiejscowienie kontroli zwiazanej ze
zdrowiem. Wyniki te skorelowano z waszyngtonskg padaczko-
wa ankietg psychospoteczng (Washington psychosocial seizu-
re inventory, WPSI). W tym badaniu umiejscowienie kontroli
nie mialo znaczenia, co wedlug autoré6w mogto by¢ konse-
kwencja stabosci uzytych narzedzi. Odkryto natomiast istot-
ng zalezno$¢ miedzy ztym nastrojem a skala emocjonalnego
przystosowania w WPSI, catg skala psychologicznego przysto-
sowania i QOL (we wszystkich przypadkach ponad 0,45).
Interpretacja zréznicowanych wynikéw dotyczacych roli
umiejscowienia kontroli w samowystarczalnosci pacjenta po-
winna by¢ przemyslana i ostrozna.

ROLA CHARAKTERYSTYKI SOCJODEMOGRAFICZNE)

Zroznicowany wplyw padaczki i jej leczenia na QOL w za-
leznosci od etapu zycia jest oczywisty.”* Jakos¢ zycia dzieci
i mlodziezy cierpiacych z powodu padaczki jest bardziej obni-
zona niz ich zdrowych réwiesnikow lub rowiesnikow z innymi
chorobami przewlektymi.”>7¢ Osoby w péznym okresie doj-
rzewania s3 bardziej obcigzone niz osoby we wczesniejszych
fazach rozwoju.

Kim”7 jest zdania, Ze ksztaltowanie toZzsamosci moze by¢
szczegoOlnie trudne w przypadku miodziezy z padaczka, kto-
ra ,nie miala szansy rozwing¢ odpowiednich kompetencji we
wczesniejszych fazach rozwoju”. Williams i wsp.”® udoku-
mentowali wplyw leku rodzicéw na QOL ich dzieci z padacz-
ka, dlatego podkreslaja oni koniecznos¢ wsparcia dla calej
rodziny.

W przypadku os6b w podeszlym wieku, wystgpienie padacz-
ki moze by¢ punktem zwrotnym. Niesie ze sobg ostre i prze-
wlekle konsekwencje, czgsto prowadzac do marginalizacji
i uzaleznienia od 0s6b drugich.” Warto tu jednak wspomniec,
ze wigkszos¢ uznanych narzedzi do oceny QOL powstala i by-
ta oceniana w populacji dorostych ponizej 65 roku zycia,® dla-
tego wyniki mogg by¢ nie do korica adekwatne.

Mimo ze wiele czynnikow wplywajacych na QOL jest
wspolnych dla mtodych i starszych dorostych z padaczka,3!
to obserwowano réznice nawet miedzy mtodszymi a starszy-
mi osobami w wieku podeszlym 32 Wedlug jednego z nielicz-
nych doniesiefi odnoszacych sie do jakosci zycia w padaczce
w zaleznosci od wieku (Pugh i wsp.83), QOL os6b starszych
(2065 lat) z padaczkg jest w mniejszym stopniu obnizona niz
u 0s6b miodych (pomiedzy 18 a 40 r.z.) i 0s6b w wieku Sred-
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nim (pomigdzy 40 a 65 r.z). W tym badaniu QOL oceniano
za pomoca SF-36, narzedzia dostosowanego do jej oceny
u 0s6b w réznym wieku. Osoby starsze uznano wigc za bar-
dziej odporne psychicznie, poniewaz sg w stanie interpreto-
waé pozytywnie nieprzyjemne zdarzenia.

Mimo Ze rola innych parametréw socjodemograficznych,
takich jak ptec i status socjoekonomiczny w ksztaltowaniu QOL
rzadko bywa gtéwnym tematem badan u oséb z padaczkg,
mozna na ten temat dowiedzie¢ si¢ co nieco z piSmiennictwa.
We wczesniej cytowanym badaniu Pulsipher i wsp.#3 wyksztat-
cenie byto czynnikiem predykcyjnym ogélnej QOL oraz 3 z pig-
ciu wymiaréw QOL. W badaniu Alanis-Guevara i wsp.84 status
socjoekonomiczny, ustalany na podstawie wielu parametrow,
takich jak dochod rodziny i udogodnienia zycia codziennego,
byt waznymi czynnikiem predykcyjnym QOL, podobnie jak pte¢
zefiska. Senol i wsp. !0 badali zaleznos¢ miedzy QOL a parame-
trami klinicznymi i socjodemograficznymi u 103 dorostych
w wieku co najmniej 18 lat z padaczka rozpoznang przynajmniej
rok wezesniej i leczonych farmakologicznie. Nie wykazali oni
wplywu plci, stanu cywilnego i wykonywanego zawodu na QOL,
natomiast w analizie jednoczynnikowej stwierdzono, ze gorsze
wyksztalcenie i mniejszy dochéd byly istotnie zwigzane z mniej-
szym wynikiem catkowitym w QOLIE-89 i podklasach.

To jednak dochod, nie wyksztalcenie pozostat istotnym czyn-
nikiem predykcyjnym w og6lnej QOL, zdrowia fizycznego i psy-
chicznego oraz funkgcji poznawczych w analizie wielokrotnej
regresji. W tym badaniu takze wiek byt waznym czynnikiem pre-
dykcyjnym QOL, inaczej niz w badaniu cytowanym powyzej,
w ktorym silnie korelowat z mniejsza QOL. W duzym badaniu
populacyjnym® takie cechy demograficzne, jak ptec, wyksztat-
cenie i dochod, byly silnymi czynnikami predykcyjnymi odpor-
nosci psychicznej. Stabsza odpornos¢ psychiczng obserwowano
u kobiet, 0s6b z nizszym wyksztalceniem i mniejszymi docho-
dami. Autorzy zauwazyli takze niskg wartoS¢ zmiennosci wyni-
kow w skali odpornosci psychicznej (11%), oznacza to, ze inne
niezbadane czynniki odgrywajg tu wazng role.

Wykazano, ze gorszy status socjoekonomiczny jest czynni-
kiem ryzyka rozwoju padaczki®®8” i przyczyna czestszych ho-
spitalizacji w zwigzku z padaczka.8® Jest tez przyczyng
nier6wnosci w opiece zdrowotnej® i i czynnikiem ryzyka
przerwania farmakoterapii, co oczywiscie wptywa na QOL.

ROLA SRODOWISKA SPOLECZNEGO | POSTAW

Padaczka jest nie tylko chorobg, ale takze stygmatem — to
jedna z najczesciej powtarzanych informacji w piSmiennictwie
dotyczacym tematu. Temkin®! opisat napiecie/relacje miedzy
pogladami naukowymi a przesadami/mitycznymi koncepcja-
mi i wykazal, ze padaczka byla chorobg dyskredytujaca nieza-
leznie od miejsca i czasu. Mimo dostepnej farmakologii
i stosunkowo dobrych wynikéw leczenia spuscizna btednych
przekonan i uprzedzen dalej ksztaltuje stosunek i postawy wo-
bec 0s6b z padaczka.

Padaczka dhugo prowadzita do stosowania formalnych
i nieformalnych sankgcji, ktére maja miejsce takze wspolcze-
$nie.?? W wielu paristwach osoby z padaczka s3 postrzegane
jako osoby niepetnosprawne, czyli bedace pod prawnie

54

usankcjonowang specjalng ochrong. Niestety niekiedy
w praktyce osoby te narazone sa na ograniczenia zwiazane z:
jurysdykcja, przesadami, Igkiem i brakiem zrozumienia, kt6-
re czesto nie maja odpowiedniego uzasadnienia naukowego,
ale wywierajg silny wplyw na funkcjonowanie spoteczne i wy-
bory zyciowe. Te ograniczenia uzmystawiaja, ze problem styg-
matyzacji pozostaje ,,prawdziwy i powazny”.

Wedtug Weiss i Ramakrishna,”> stygmatyzacja zwigzana ze
zdrowiem pojawia si¢ wowczas, kiedy osoby sg oceniane nie-
korzystnie bez uzasadnienia medycznego. Nieuzasadnione
oceny 0s6b z padaczka dotyczace edukadji,?° zatrudnienia,”’
ubezpieczenia®® i opieki zdrowotnej?® zostaly opisane
w piSmiennictwie. Te oceny zaburzajg codziennos¢ pacjen-
tow i ksztaltuja ich Swiatopoglad. Oczywiscie jedni radzg so-
bie z nimi lepiej, inni gorzej.

W badaniach dotyczacych subiektywnego poczucia stygma-
tyzacji wykazano, ze koreluje ono z obnizong samoocena i po-
czuciem wilasnej skutecznosci oraz z poczuciem wplywu oraz
odczuwana bezradnoscia, zwigkszonym poziomem Igku i de-
presji, wicksza liczba subiektywnych dolegliwosci somatycz-
nych i obnizong satysfakcjg zyciows.”1199-102 Ogslna QOL
wydaje si¢ by¢ szczegblnie obnizona u tych pacjentéw z pa-
daczka, ktorzy zglaszajg bardziej nasilone poczucie stygmaty-
zacji. W holenderskim badaniu Suurmeijeri wsp.1% stwierdzili,
7e poczucie stygmatyzagcji jest czwartym co do waznosci czyn-
nikiem determinujacym QOL po stresie psychicznym, samot-
nosci i stopniu przystosowania. Autorzy ci zauwazyli takze, ze
stygmatyzacja odpowiada za zmienno$¢ QOL dwukrotnie
wieksza niz takie parametry kliniczne, jak czestos¢ napadow
czy dzialania niepozadane lekow przeciwpadaczkowych. W tej
pracy udokumentowany jest aspekt kulturowy stygmatyzacji
w padaczce, nie mozemy jednak zapomnie¢ o aspekcie spo-
fecznym. Rozpoznanie padaczki ma powazne konsekwencje
dla QOL przez cale zycie i czgsto jest wigkszym wyzwaniem
terapeutycznym niz postepowanie czysto medyczne.

Trostle!% przesungt zainteresowanie badaczy stygmatyza-
¢ji spotecznej ze stygmatyzowanych na stygmatyzujacych,
mowigc ,,miec¢ padaczke to znaczy otworzy¢ sie na calg site
niezrozumienia oraz przeszlych i wspoiczesnych przesadow
spotecznych.”

Wiele ciekawego na temat tego, co inni mysla na temat
cierpiacych z powodu padaczki, mozemy si¢ dowiedzie¢ z ba-
dan przeprowadzanych co 5 lat w Stanach Zjednoczonych
w latach 1949-1979.105

W badaniu tym wykazano, ze mimo ze wiedza w spole-
czenstwie amerykanskim na temat padaczki nie uleglta popra-
wie przez te trzydziesci lat, to postawy wobec tej choroby
poprawialy si¢ wyraznie i systematycznie. Na przyktad liczba
respondentéw odpowiadajacych ,tak” na pytanie, czy mieliby
cos$ przeciwko, by ich dziecko bawilo si¢ z innym dzieckiem
chorym na padaczkg spadta istotnie z 24% w 1949 roku do 6%
w 1979. Wyniki podobnych badan dotyczacych dzieci z pa-
daczkg prowadzonych w Europie od wczesnych lat 80. ubie-
glego wieku byly zréznicowane: 27% we Wloszech we
wezesnych latach 80.10° § 6% w Czechach dwadziescia lat poz-
niej. 107
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Na Wegrzech na przestrzeni 6 lat analizowano skutecznosé
narodowego programu wspierajacego integracj¢ spoleczna
pacjentéw z padaczka.'%® Obserwowano poprawe deklarowa-
nego stosunku do dzieci z padaczka, malzefstwa z osobg
7 padaczka i zatrudnienia os6b z tg chorobg. Podobne zmiany
postaw spotecznych obserwowano w Czechach.'97 W ciggu
16 lat migdzy rokiem 1981 a 1997 obserwowano zmniejszenie
si¢ objawow nietolerancji w stosunku do chorych na padacz-
ke i poprawe wiedzy na temat tej choroby.

Mimo tych korzystnych wynikéw autorzy w obydwu bada-
niach podkreslali ich mniej niz satysfakcjonujace spoteczne
skutki dla pacjentoéw z padaczka. P6zniej w Wielkiej Brytanii
przeprowadzono badanie ankietowe (pytania dolaczone do na-
rodowego omnibusa) dotyczace postaw wobec padaczki.
Stwierdzono, ze wigkszos¢ respondentow jest dobrze poinfor-
mowana i prezentuje pozytywne postawy, niemniej zidentyfi-
kowano takze luki w wiedzy i postawach, ktore stanowig
oczywiste podtoze dla zachowan dyskryminacyjnych. W tym
samym roku, Spatt i wsp.!? odkryli, Ze co 10 osoba w Austrii
wyraza negatywny stosunek do osob z padaczky, co wedlug
autora sprawia, ze ,wiekszoS¢ pacjentow bedzie narazona
na konfrontacje z uprzedzonymi w codziennym zyciu”.

Ten wzorzec niekonsekwencji stosunku spotecznego w ro-
znych okresach i miejscach sugeruje, ze pozostato jeszcze
wiele do zrobienia, by zniwelowa¢ wplyw stygmatyzacji. Wy-
maga to zaréwno wysitkow w wymiarze prywatnym, jak i pu-
blicznym. Proponowanych jest kilka mozliwych strategii:
edukacja pacjentow z padaczkg i ich rodzin dotyczaca relacji
pomiedzy wiedzg, stygmatyzacjq i przystosowaniem,!11:112
rozwijanie i wdrazanie publicznych programéw edukacyj-
nych, dziatania na rzecz poprawy swiadomosci o padaczce ja-
ko problemie zdrowotnym i spotecznym, kreowanie wickszej
liczby kontaktéw migdzy chorymi na padaczke i zdrowymi,
by stworzy¢ sit¢ spoteczna mogaca wptywac na korzystne roz-
wigzania legislacyjne i polityczne!!>116 oraz wprowadzanie
w zycie takich ogolnoswiatowych strategii, jak istniejace:
Swiatowa Kampania przeciw Padaczce (Global Campaign aga-
inst Epilepsy initiative) lub Padaczka — Wyjscie z Cienia (Epi-
lepsy: Out of the Shadows).!!” Kluczowa jednak dla kazdego
dzialania musi by¢ eliminacja bl¢dnych przekonan, dezinfor-
magji, ktére przyczyniaja si¢ do klopotéw tozsamosciowych
i obnizenia jakosci zycia pacjentéw z padaczka.

Wysoka jakoSc zycia nie Lest
w sprzecznoSci z padaczka

Bez watpienia mozna wyrdzni¢ czynniki wplywajace na wzrost
i obnizenie jakosci zycia u pacjentéw z padaczky. Zgodnie z ak-
tualnymi badaniami czgstos¢ napadéw i wspotistniejace zabu-
rzenia psychiczne sa kluczowymi czynnikami obnizajacymi
QOL. Nie mozna jednak poming¢ wplywu stygmatyzacji i dys-
kryminacji, ktore takze przyczyniaja si¢ do rozwoju zaburzen
psychicznych. Walka o poprawe QOL pacjentow z padaczka wy-
maga wi¢c zindywidualizowanych wysitkéw opieki zdrowotnej
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i socjalnej oraz wysitkéw publicznych na poziomie calego spo-
feczenistwa. Jak wykazano we wczesSniejszym doniesieniu Jaco-
by i Baker,"'® QOL w padaczce zalezy od przebiegu klinicznego
choroby, ale takze od kontekstu psychospotecznego, w ktérym
choroba sie rozwija. Stosownie do tego znaczenie i waznos¢ po-
szczegolnych aspektow QOL jest r6zna, dlatego warto podej-
mowac interwencje w obu tych obszarach.

Cho¢ wielu specjalistow uzywa zamiennie pojecia QOL
i status zdrowotny, sg to odrebne pojecia, przy czym status
zdrowotny ma mniejsza pojemnos¢. Smith i wsp., w metaana-
lizie obejmujacej badania dotyczace 12 choréb przewleklych
wykorzystali model oparty na réwnaniach strukturalnych, by
porownac te dwa pojecia. Wykazali oni, Ze nie s3 one
tozsame, przy czym na QOL w wigkszej mierze wplywaja
aspekty psychologiczne, a na status zdrowotny somatyczne.

Buck!?0 oceniata natomiast te same zaleznosci w przypad-
ku udaru mézgu.'?° Jej respondenci mieli za zadanie ocenic
QOL i status zdrowotny w 5-punktowej skali od ,,doskonate;j”
do ,stabej”. Te odpowiedzi skorelowano z wynikami wskaz-
nika swoistego dla udaru — NEWSQOL, ktory obejmuje
11 wymiaréw. W dwoéch odrebnych punktach czasowych
(przebiegu udaru) wyniki dla ogélnej QOL korelowaly najsil-
niej ze: snem, funkcjami poznawczymi, uczuciami, relacjami
miedzyludzkimi, natomiast dla ogélnego poczucia zdrowia
najistotniejsze byly: sen, funkcje poznawcze, mobilnos¢
i uczucie zmeczenia.

W analizie regresji wielokrotnej najsilniejszym czynnikiem
predykcyjnym QOL byly uczucia, a statusu zdrowotnego sen.
Wyniki tych badai ttumacza mechanizm, w jakim pacjenci
z padaczka moga mie¢ wysoka QOL, mimo niskiego statusu
zdrowotnego, nawet w przypadku duzej czgstosci napadow.
Prace wlasne autorow tego artykutu, a takze innych autoréw
jednoznacznie potwierdzajg, ze te dwa pojecia nie oznaczaja
tego samego. Dalsze badania czynnikéw determinujacych wy-
soka QOL, ze szczegdlnym uwzglednieniem uwarunkowan
odpornosci psychicznej, beda kluczowe dla zaplanowania in-
terwencji majacych na celu maksymalizacje QOL.

Artykut  z Neurologic Clinics of North America (Volume 27, Number 4,
November 2009: 843-863, Ann Jacoby, PhD, Dee Snape, RGN, MA, Gus A. Baker, FBPsS,
PhD) jest publikowany za zgoda Elsevier Inc., New York, New York, USA. Tlumaczenie
Medical Tribune Polska. Autorzy, licencjodawca, Elsevier Inc., i wydawca, Medical Tribune
Polska, nie gwarantujg ani nie odnosza sie do jakosci i wartosci reklamowanych
produktdw i ustug, ani do stanowiska reprezentowanego przez reklamodawcow.
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POJECIE JAKOSCI ZYCIA

Pojecie jakosci zycia (quality of life, QOL) pojawilo si¢
po II wojnie Swiatowej w Stanach Zjednoczonych. Poczatkowo
oznaczalo ,dobre Zycie” i ograniczato sie do posiadania dobr ty-
powo konsumpcyjnych. Dobre QOL przejawiato si¢ w stanie
posiadania, np. samochodu, domu lub innych débr uzytko-
wych. Byto wiec kategorig charakteryzujaca obszar ,mie¢”. Na-
stepnie przeszto ewolucje i w rezultacie zostalo rozszerzone
0 osigganie satysfakgiji, realizacje wlasnych aspiracji i potrzeb oraz
zmiany w Srodowisku w celu lepszego radzenia sobie w nim.
QOL zatem stopniowo przemiescito si¢ na obszary ,byc¢”. Wy-
soka jakos¢ zycia byla wowczas zarezerwowana dla oséb zdro-
wych. Podkreslano, ze jedynie zdrowe spoleczefistwo moze
tworzy¢ réznorodne dobra materialne, kulturowe i umiejetnie
z nich korzysta¢, osiggajac dzigki temu wysoki poziom rozwoju,
ktory jest wyznacznikiem lepszej jakos¢ zycia. Zwrécono wow-
czas uwage na sam proces oceny QOL. Ostatecznie 0golng oce-
n¢ jakosci zycia okreslano jako obraz wiasnego zycia wedtug
czlowieka w wybranym odcinku czasu.! Jest to, inaczej méwiac,
ocena interakcji miedzy cztowiekiem-podmiotem, czynnikami
zewnetrznymi oddzialujacymi na niego oraz srodowiskiem we-

wnetrznym (cialem) w pewnym fragmencie zycia. Oceny obser-
watoréw z zewnatrz traktowane sa jako informacje dodatkowe.
Tizeba sobie przy tym zdawac sprawe, ze nie sg one pozbawio-
ne subiektywnych odniesien. Stwierdzono, ze ranga przypisy-
wana poszczegolnym obszarom zycia zalezy miedzy innymi
od zawodu osoby oceniajacej. Lekarz zwraca wigksza uwage
na stan somatyczny i ewentualne dolegliwosci fizyczne obniza-
jace jakos¢ zycia. Psycholog i rodzina chorego koncentrujg sie
bardziej na aspektach psychospotecznych. Zrédto subiektywne
— bezposrednia ocena wlasnej sytuacji dokonana przez osobg
zainteresowang uwazana jest za najistotniejsze i najtrafniejsze.
A co w konsekwencji determinuje wlasng ocene jakosci zycia?
Kazdy cztowiek, oceniajac swoje zycie, bierze pod uwage wiele
czynnikow obiektywnych i subiektywnych (rycina).
Zewnetrzne czynniki wazne zaréwno dla zdrowego, jak
i chorego czlowieka to sytuacja ekonomiczna, wyksztatce-
nie, miejsce zamieszkania, praca zawodowa oraz stosunki
rodzinne i spoteczne. Natomiast odbior sytuacji, w ktérych
zycie czlowieka ulega zasadniczej zmianie, jest uwarunko-
wany jego osobowoscia, uksztalttowang przez dotychczaso-
we doswiadczenia zyciowe, oraz status spoleczny. Na obraz
wlasnej jakosci zycia ma takze wplyw temperament, ktory
jest determinowany gtéwnie czynnikami genetycznymi.

JAKOSC ZYCIA W MEDYCYNIE

Pojecie to pojawito si¢ w medycynie w latach 70. ubiegte-
go wieku. Wezesniej okreslano wymiary wchodzace w zakres
QOL, nie wigzac ich bezposrednio z zagadnieniem jakosci zy-
cia. Byly one zawarte m.in. w definicji zdrowia sformutowanej

Obecna sytuacja >

\
< Warunki bytowe j

—

( Stan fizyczny i psychiczny Jakos$é inia

. |

% " \\
Osobowos¢, temperament, ‘
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przez WHO. Zdrowie okreslano jako stan pelnego psychicz-
nego i spotecznego dobrego samopoczucia. Na podstawie tej
definicji zaczeto utozsamia¢ dobra jakos¢ zycia z subiektyw-
nie dobrym samopoczuciem, dzielgc je na czeS¢ kognitywng
(sad o zyciu) i czes$¢ uczuciowa (poczucie szczescia). Tak
oceniang jako$¢ zycia odnoszono do innych zmiennych
(czynnikow spoteczno-demograficznych, osobowosciowych,
ekonomicznych oraz do wydarzen zyciowych itp.).

Proby uscislenia definicji jakosci zycia doprowadzily
ostatecznie do stworzenia nowego pojecia jakosci zycia,
ktére moze miec zastosowanie w medycynie. To ,,jakos¢ zy-
cia uwarunkowana stanem zdrowia” (health related quali-
ty of life, HRQL). Pod koniec ubieglego wieku do nauk
zwigzanych z medycyna pojecie to wprowadzili Schipper
iwsp., definiujac je jako ,.funkcjonalny efekt choroby i jej le-
czenia odbierany (przezywany) przez pacjenta”. HRQL
obejmuje cztery dziedziny: stan fizyczny (doznania soma-
tyczne) oraz sprawnos¢ ruchowa, stan psychiczny, sytuacje
spoteczng i warunki ekonomiczne (tab. 1).

Te cztery podstawowe sktadowe sg ogdlnie uznane
za wystarczajace do oceny podstawowych elementow jako-
Sci zycia. W szerokim ujeciu jakos¢ zycia oznacza subiek-
tywng ocen¢ zadowolenia i satysfakcji ptynacej z zycia.

JAKOSC ZYCIA - WAZNY MIERNIK ZDROWIA

Pojecie jakosSci zycia pojawia si¢ w naukach medycznych
w kontekscie badania zdrowotnych i pozazdrowotnych kon-
sekwengcji stanow chorobowych oraz w celu oceny medycz-
nych i pozamedycznych wynikéw opieki zdrowotnej
i interwengji lekarskich. Miesci si¢ w koncepcji medycyny
odpowiedzialnej za podopiecznego — w sensie przedtuze-
nia jego zycia oraz dotozenia wysitkow terapeutycznych dla
zapewnienia mu optymalnej aktywnosci zyciowe;j. Trzeba to
podkresli¢, poniewaz wedtug definicji Swiatowej Organiza-
¢ji Zdrowia (WHO) zdrowie to nie tylko brak choroby lub
niepetnosprawnosci, lecz stan dobrego samopoczucia fi-
zycznego, psychicznego i spotecznego oraz zdolnosc¢ do pel-
nienia rol spotecznych, umiejetnosci adaptacji do zmiany
Srodowiska i radzenia sobie z tymi zmianami.

TABELA 1. DZIEDZINY DETERMINUJACE HRQL

Zdrowie fizyczne Ogolny stan zdrowia, sprawnoé¢ radzenia
sobie z codziennymi czynnosciami,
czestos¢ i ciezkos¢ zaostrzen choroby,
odczuwanie dziatan niepozadanych leczenia

Ocena samopoczucia, ocena wiasnej
sprawnosci (mysli depresyjne, lek),
zaburzenia funkcji poznawczych
(koncentracja uwagi, pamiec)

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

Niezaleznos¢ finansowa, dochody wtasne,
zatrudnienie

Stan psychiczny

Funkcjonowanie
spoteczne

Potozenie
ekonomiczne

O jakosci zycia decyduje réznica miedzy sytuacjg upra-
gniong a rzeczywista, jest wigc subiektywnym poczuciem
zadowolenia doswiadczanego przez czlowieka i wpltywa
na wszystkie sfery zycia (fizyczna, psychiczng, socjalng i du-
chows). Nieodwracalne pogorszenie stanu zdrowia, ograni-
czenie sprawnosci ruchowej sitg rzeczy pogarszaja jakos¢
zycia. Poglebia sie rozdzwick mi¢dzy sytuacja upragniong
a rzeczywistg i im jest on wigkszy, tym gorzej pacjent oce-
nia jakos§¢ swojego zycia.

JAKOSC ZYCIA W PADACZCE

Kazda padaczka jest jak odcisk linii papilarnych, jedyna
w swoim rodzaju i niepowtarzalna — te stowa przypisywane
autorce artykulu Ann Jacoby wydaja si¢ bardzo trafne, bo
padaczke charakteryzuje bardzo duza r6znorodnos¢. Wie-
los¢ etiologiczna, zréznicowany przebieg i sposéb przezy-
wania choroby skladajg si¢ na zupelnie indywidualng
iw kazdym przypadku odmienng postac¢ padaczki. Ponadto
kazdy na co dzien doswiadcza wyjatkowych zdarzen oraz
doznan, ktore wynikaja z jego choroby, i musi na nie reago-
wac zgodnie z indywidualnym doswiadczeniem. Zagadnie-
nie jakosci zycia jest probg znalezienia cech wspoélnych dla
wszystkich postaci padaczki dla wszystkich pacjentéw. Po-
wszechnie uwaza sig, ze jest grupa problemoéw, z ktorymi
stykajg si¢ wszyscy lub prawie wszyscy z tg chorobg. Sytu-
acje, ktore sa treScig codziennosci jednostki, bezposrednio
wplywaja na postrzegang jakos¢ zycia.

Dla zagadnienia jakosci zycia w padaczce przetomowy byt
grudzien 1992 roku. Wtedy na Swiatowym Kongresie Miedzy-
narodowej Ligi Przeciwpadaczkowej w Seattle (Stany Zjedno-
czone) odbyla si¢ odrebna sesja poswigcona zagadnieniom
jakosci zycia w padaczce. Spotkanie poswiecone byto upo-
rzadkowaniu zagadniefi psychospotecznych, zdefiniowaniu
iokresleniu kryteriow oceny poziomu i jakosci zycia oséb do-
tkni¢tych chorobg. Przedstawiono tez narz¢dzia diagnostycz-
ne najczesciej stosowane do pomiaru jakosSci zycia
w padaczce. Na podstawie wynikéw licznych badan przepro-
wadzonych zaréwno w Europie, jak i w Stanach Zjednoczo-
nych specjalnie powotane komisje Migdzynarodowej Ligi
Przeciwpadaczkowej oraz Miedzynarodowe Biuro ds. Padacz-
ki sformutowaly zakres kategorii i standard6w (tab. 2) zwiaza-
nych z jakoscig i poziomem Zycia 0s6b z padaczka.

Chyba najwazniejszym wynikiem dziatan podjetych przez
te miedzynarodowe organizacje bylo jednak uwrazliwienie
Srodowisk zajmujacych sie leczeniem padaczki na kwestie
zwigzane 7 jakoScig i poziomem Zycia pacjentow.?

Faktem jest, ze zasadnicza poprawa standardu i jakosci zy-
cia taczy si¢ z odczuwalnym przez pacjenta zmniejszeniem
liczby napadéw i wszystkich skutkow zwigzanych z ich wy-
stgpowaniem. Z drugiej strony jednak wiadomo, ze osoby
z padaczka w swoim codziennym otoczeniu borykajg si¢
z r6znymi obiektywnymi i subiektywnymi problemami, kto-
re bezposrednio lub posrednio wynikaja z ich choroby3
Chory na padaczke w ocenie jakosci zycia bierze pod uwage
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PADACZKA

Czynniki determinujqce jakos¢ zycia chorych na padaczke

TABELA 2. NAJISTOTNIEJSZE DLA CHORYCH Z PADACZKA ASPEKTY DOTYCZACE ICH JAKOSCI ZYCIA

Ogolna ocena funkcjonowania Ubezpieczenie

Samoocena Zdrowia

Zakaz prowadzenia pojazdow Zycia

Skrepowanie z powodu napadow Od wypadkoéw i niesprawnoéci
Problemy z wtasnym zachowaniem

Lek przed napadami Dom

Funkcjonowanie jako cztonek rodziny

Nauka ) .
Codzienne domowe czynnosci

Odrzucenie przez rowiesnikdw i nauczyciel Relacje interpersonalne w rodzinie

Ograniczenia sprawnoéci funkcji poznawczych Nadopiekunczos¢

Trudnoéci w zdobywaniu wiedzy

Poczucie upokorzenia i dyskryminacji Odpoczynek i rekreacja

Ograniczenia w uprawianiu sportu i innych form rekreacji
Trudnoéci w rozwijaniu wtasnych zainteresowan

Zatrudnienie

Problemy w uzyskaniu i utrzymaniu zatrudnienia Zakaz spozywania alkoholu
Dyskryminacja w miejscu pracy Problemy w sferze kontaktéw seksualnych
nie tylko stan swojego zdrowia fizycznego, ale ocenia row- PISMIENNICTWO
niez SWC)j status SpO}CCZHY, poczucie prZydatnoSCi i niezale- 1. De Walden-Gatuszko K: Ocena jakosci zycia uwarunkowana stanem zdrowia.
znosci oraz wiele innych aspektéw dotyczacych codziennego Warszawa, Centrum Onkologii-Instytut, 1997. N
funkci . Kk 7oz et t . A N 2. Jedrzejczak J, Owczarek K: Padaczka - wybrane aspekty kliniczne
n C]QHOW&HI&. Ja z OZOHY]GS O proce§, SZCZEGOIOWO .ln' i psychospoteczne. Problemy Rehabilitacji Spotecznej i Zawodowej, 1995,
formuje artykut Ann Jacoby i wsp. Artykut jest bogatg analiza 4(146):20-27.
Swiatowych dokonan empirycznych, ktore pojawﬁy SiQ 3. Owczarek K: Psychospoteczne aspekty padaczki. Epileptologia 1998, 6(2):123
. . -138.
nap r.ze’strzern os‘tatmch lat’ a dOtyCZQC I? SYChOSp O{ecanCh za- 4. Owczarek K. Oparta na dowodach jakos¢ zycia u os6b z padaczka. Epilepto-
gadnien wplywajacych na sytuacje oséb z padaczka. logia 2004, 12:351-363.
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