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Streszczenie

Wprowadzenie. Padaczka jest jednym z najczgstszych neurologicznych zespotéw chorobowych. Jej rozpoznanie
rzutuje na poziom i jako$¢ zycia chorego na padaczke, jego codzienne funkcjonowanie, a ocena jakosci zycia zalezy
w jednakowej mierze od czynnikéw biologicznych, psychicznych i spotecznych.

Cel. Celem badan byto okreslenie zaleznosci, migdzy jakoscia zycia a czynnikami spoteczno-demograficznymi
i klinicznymi os6b chorych na padaczke.

Material i metody. W badaniach uczestniczyly 154 osoby chore na padaczke. Wigkszo$¢ mieszkata w miescie
powyzej 60 tys. mieszkaricéw i posiadata wyksztatcenie $rednie. Ponad potowa byta na rencie. W pracy zastoso-
wano metode¢ sondazu diagnostycznego. W obrebie sondazu uwzgledniono ankietowanie jako technike badaw-
cza. Analizg statystyczna wynikéw przeprowadzono za pomoca pakietu statystycznego Statistica for Windows 9.0.
Za istotne przyjeto prawdopodobieristwo testowe na poziomie p<0,05.

Wyniki. Wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy jako$cia zycia oséb chorych na padaczke a takimi
czynnikami spoteczno-demograficznymi, jak: miejsce zamieszkania (3*=35,31; p=0,008), wyksztalcenie (x*=56,47;
p=0,0007), status zawodowy (3*=71,86; p=0,0003), wick (¥*=31,16; p=0,02). Nie stwierdzono zaleznosci miedzy
jakoscia zycia 0séb na padaczke a plcig (y*= 15,61; p=0,07) i stanem cywilnym (y?=30,35; p=0,2).

Wykazano brak zalezno$ci migdzy jakoscia zycia a czgstoscia napadéw padaczkowych (y?=43,88; p=0,1) i liczbg
hospitalizacji (y*=34,15; p=0,5).

Whioski. Im wyzszy jest poziom wyksztalcenia i aktywnosci zawodowej, tym wyzsza jest subiektywna ocena jako-
§ci zycia badanych. Ankietowani zamieszkujacy aglomeracje miejskie wyzej oceniaja jako$¢ zycia nizeli mieszkaricy
wsi. Im starsi badani i dtuzszy czas trwania choroby, tym gorsza subiektywna ocena jakosci zycia i stanu zdrowia.
(PNN 2013;2(4):155-164)

Stowa kluczowe: padaczka, czynniki spoleczno-demograficzne, jako$¢ zycia

Abstract

Background. Epilepsy is one of the most common neurological disorders. Its diagnosis affects the level and quality
of life, as well as the daily functioning of people suffering from this disease. Their quality of life assessment is equal-
ly dependent on biological, psychological and social factors.

Aim. The aim of this study was to determine the relationship between the quality of life of epileptic patients and
socio-demographic and clinical factors.

Material and methods. The study involved 154 people suffering from epilepsy. Most of them lived in a city with
over 60.000 inhabitants and had secondary education. More than a half were retired. The method used in the study
was a diagnostic survey. The study adopted surveying as a research technique. A statistical analysis of the results
was carried out using the Statistica for Windows 9.0 statistical package. The p values p<0.05 were considered
statistically significant.

Results. A statistically significant correlation between the quality of life of epileptic patients and socio-demograph-
ic factors like: a place of residence (¥2=35.31; p=0.008), education (¥2=56.47; p=0.0007), professional status
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(x2=71.86; p=0.0003), and age (y2=31.16; p=0.02). There was no correlation between the quality of life of people
with epilepsy and their sex (y2=15.61; p=0.07) and marital status (¥2=30.35; p=0.2). The results displayed no re-
lationship between the quality of life and seizure frequency (¥2=43.88; p=0.1) and the number of hospitalizations

(2=34.15; p=0.5).

Conclusions. The higher the level of education and professional activity, the higher the subjective assessment of

the quality of life of patients. Respondents living in urban agglomerations asses their quality of life higher com-

pared to those living in rural areas. The older the respondents and the longer disease, the worse the subjective
assessment of the quality of life and health. (PNN 201352(4):155-164)
Key words: epilepsy, socio-demographic factors, quality of life

Wprowadzenie

Kazda choroba, bez wzgledu na jej rodzaj, fazg
procesu chorobowego czy nasilenie, wplywa na zycie
cztowieka, prowadzac do jego dezorganizacji, ograni-
czenia pelnienia rél spolecznych a tym samym do ob-
nizenia poziomu i jakosci zycia [1]. Chociaz pojecie
jakosci zycia pojawia si¢ w wielu naukach, nie ma jak
dotad modelu teoretycznego, ktéry opisywaltby jedno-
znacznie zagadnienie jakosci zycia cztowieka. Gotay
podaje, ze jako$¢ zycia to stan dobrego samopoczucia
sktadajacego si¢ z dwu elementéw: zdolnosci radzenia
sobie z codziennymi zadaniami, co odzwierciedla do-
bre samopoczucie na poziomie fizycznym, psychicz-
nym, spolecznym i satysfakcji pacjenta z jego funkcjo-
nowania na wszystkich poziomach oraz kontroli nad
chorobg i/lub objawami zwigzanymi z zastosowana
terapia [2].

Padaczka jest jednym z najczestszych neurologicz-
nych zespotéw chorobowych. Wspétczesnie definiuje
si¢ ja, jako wystgpowanie przemijajacych, zsynchroni-
zowanych, nadmiernych i niekontrolowanych wytado-
wan w obrgbie neurondéw, ktére musza si¢ powtarzac,
poniewaz pojedynczego napadu nie mozna uznaé za
padaczke [3].

Rozpoznanie padaczki rzutuje na poziom i jakos¢
zycia chorego na padaczke, i jego codzienne funkcjo-
nowanie. Ocena jakosci zycia chorego z padaczka za-
lezy w takiej samej mierze od czynnikéw fizycznych
(stan zdrowia), jak i od czynnikéw spotecznych oraz
emocjonalnych. Nalezy pamictaé, ze psychospoteczne
i subiektywne aspekty jakosci zycia w padaczce odno-
szg si¢ do takich zagadnien, jak: gk przed utratg moz-
liwosci kontynuowania edukacji czy pracy zawodowe;j,
trudnosci w kontaktach spotecznych, Ik przed utrata
sprawnosci czy niezaleznosci, przed mozliwoscia kon-
trolowania wlasnych zachowan.

Celem badan bylo okreslenie zaleznosci migdzy

jakoscia zycia a czynnikami spoleczno-demograficzny-
mi i klinicznymi 0séb chorych na padaczke.
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Material i metoda

Podstawowym zrédlem danych byli chorzy, uzu-
petniajacym — dokumentacja medyczna. Do badan
kwalifikowano osoby doroste leczone z powodu pa-
daczki. Rozpoznanie kliniczne oséb chorych na pa-
daczke kazdorazowo bylo potwierdzane analiza doku-
mentacji medyczne;.

Badania byly prowadzone na terenie wojewddz-
twa lubelskiego w: Poradni Padaczki dzialajacej przy
Wojewddzkiej Przychodni Specjalistycznej w Lublinie,
w Poradni Padaczki dzialajacej przy Przychodni
Spegjalistycznej i Choréb Zawodowych Wsiw Lublinie
oraz w Poradni Neurologicznej dziatajacej przy Neuro-
Psycho-Centrum w Lublinie.

Badania uzyskaly zgod¢ Komisji Bioetycznej
Uniwersytetu Medycznego w Lublinie (KE-0254/
127/2009).

W pracy zastosowano metod¢ sondazu dia-
gnostycznego. W obrebie sondazu diagnostycznego
uwzgledniono ankietowanie jako technike badawcza.

Narzedzie badawcze niniejszej pracy to kwe-
stionariusz ankiety skonstruowany dla potrzeb badari
W oparciu o:

1. Autorski kwestionariusz ankiety.

2. Kwestionariusz ankiety: ,,Jako$¢ zycia osoby cho-
rej na padaczke: QOLIE — 31 (Version 1.0)”,
ktéry umozliwia badanie jakosci zycia zwiazanej
ze stanem zdrowia oséb chorych na padaczke.
Bada nie tylko wskazniki zdrowia fizycznego
i aspekty stanu psychicznego, lecz takze aspekty
zdrowia zwiazane z padaczka oraz stan funkcji
poznawczych.

Analiz¢ statystyczng wynikéw przeprowadzono
za pomocy pakietu statystycznego STATISTICA for
Windows 9.0. Wyniki przedstawiono w postaci ta-
bel licznosci, tabel wielokrotnych odpowiedzi i tabel
dwudzielczych oraz tabel statystyk opisowych. Analizg
zalezno$ci migdzy zmiennymi jako$ciowymi przepro-
wadzono za pomocy tabel dwudzielczych i testem ¥
Analizg zaleznosci migdzy zmiennymi ilo§ciowymi pro-
wadzono, szacujac wspdlczynniki korelacji Spearmana.
Za istotne przyjeto prawdopodobieristwo testowe na
poziomie p<0,05, a za wysoce istotne przyjeto prawdo-
podobienstwo testowe na poziomie p<0,01.
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Wyniki

W badaniach uczestniczyly 154 osoby cho-
re na padaczke: 60 (38,96%) mezczyzn i 94 kobiety
(61,04%). Ponad potowa badanych (51,3%) byta
w zwigzku matzedskim. Wigkszo$¢ badanych mieszkata
w miescie powyzej 60 tys. mieszkancéw (42,2%) i po-
siadata wyksztalcenie $rednie (44,8%). Ponad potowa
respondentéw byla na rencie (53,2%), jedynie 16,3%
pracowalo zawodowo, a posiadane $rodki finansowe
nie zaspokajaly potrzeb przewazajacej liczby badanych
(55,2%). Wyniki przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Charakterystyka spoteczno-demograficzna grupy
chorych na padaczke

Charakterystyka N %
Ple¢
Kobiety 94 61,04
Mezczyzni 60 38,96
Wyksztatcenie
Zawodowe/podstawowe 46 29,9
Wyzsze zawodowe 18 11,7
Wyzsze magisterskie 21 13,6
Srednie 69 44,8
Stan cywilny
Separacja/rozwéd 6 3,9
Mezatka/zonaty 79 51,3
Panna/kawaler 64 41,6
Wdowa/wdowiec 5 3,2
Status zawodowy
Praca zawodowa 25 16,3
Renta 82 53,2
Emerytura 17 11
Bezrobotny 10 6,5
Uczen/student 20 13

Miejsce zamieszkania

Miasto powyzej 60 tys. mieszkaricéw 65 42,2
Miasto do 60 tys. mieszkadcéw 41 26,6
Wies/osada 48 31,2
Srodki finansowe

Zaspokajaja podstawowe potrzeby 69 44,8
Nie zaspokajaja podstawowych 85 55,2
potrzeb

Wiek badanych miescit si¢ w przedziale pomiedzy
18. a 73. rokiem zycia. Srednia wieku wynosita 41 lat.
Na podstawie badan prowadzonych za pomoca
kwestionariusza QOLIE — 31 stwierdzono wystgpowa-

nie istotnej statystycznie zaleznosci pomiedzy jakoscia
zycia 0s6b chorych na padaczke, a takimi czynnikami
spoteczno-demograficznymi, jak: miejsce zamieszka-
nia (}*=35,31; p=0,008), wyksztalcenie (¥*=56,47;
p=0,0007), status zawodowy (y’=71,86; p=0,0003),
wiek (}*=31,16; p=0,02). Nie stwierdzono istotnej
zalezno$ci migdzy jakoscia zycia oséb chorych na pa-
daczke a plcig (¢*=15,61; p=0,07) i stanem cywilnym
((*=30,35; p=0,2). Wyniki przedstawiono w tabeli 2.

Z badan przeprowadzonych kwestionariuszem
QOLIE-31 wynika, ze osoby mieszkajace na wsi
w wickszosci (62,49%) ocenialy jako$¢ swojego zycia
jako $rednia, 29,16% badanych z tej grupy oceniata
jako$¢ swojego zycia jako dobra. Takze do$¢ duza gru-
pa badanych (44,61%) z miast powyzej 60 tys. miesz-
kaficéw i z miast do 60 tys. mieszkacow (46,34%)
oceniafa swoja jako$¢ zycia jako $rednia i podobny od-
setek badanych z miast powyzej 60 tys. mieszkaficéw
(46,16%) i z miast do 60 tys. mieszkaricow (46,35%)
ocenit jako$¢ swojego zycia jako dobra. Badani z wy-
ksztalceniem $rednim i wyzszym wyzej oceniali jakos¢
swojego zycia, niz badani z wyksztalceniem podsta-
wowym/zawodowym. Ponad potowa badanych z wy-
ksztalceniem podstawowym/zawodowym (56,52%)
i $rednim (59,41%) oceniala jako $rednia jakos¢ swo-
jego zycia, tylko 28,26% z wyksztatceniem podstawo-
wym/zawodowym i 36,34% z wyksztalceniem $red-
nim ocenila swoja jakos¢ zycia jako dobra. Natomiast
72,22% badanych z wyksztalceniem wyzszym zawodo-
wym i 57,14% z wyksztalceniem wyzszym magister-
skim uznata swoja jako$¢ zycia za dobra. Osoby prze-
bywajace na rencie i emeryturze nizej oceniaty jakos¢
swojego zycia, niz osoby pracujace czy uczace si¢.

Analiza badan wykazala, ze wraz z wiekiem oséb
chorych na padaczke, obniza si¢ ocena jakosci zycia
i stanu zdrowia mierzona skalg QOLIE — 31. Wyniki
przedstawiono w tabeli 3.

Wyniki badani wykazaly, ze czas trwania choroby
w badanej grupie oscylowat miedzy rokiem a pigédzie-
sigcioma siedmioma latami i §rednio wynosit 18,13 lat
oraz, ze wyst¢puje ujemna korelacja migdzy czasem
trwania choroby a percepcja jakosci zycia i stanu zdro-
wia. Wyniki przedstawiono w tabeli 4.

Przewazajaca liczba badanych chorych na pa-
daczke (44,8%) przyjmowala jeden lek przeciwpa-
daczkowy, ale niewiele mniej oséb (37,0%) przyjmo-
wata dwa leki przeciwpadaczkowe. Lekiem najczgsciej
przyjmowanym przez chorych byl kwas walproinowy
(32,33%). Pierwotnie uogélnione napady nieswiado-
mosci, jako najczgsciej wystgpujacy rodzaj napaddw,
wskazata najwigksza liczba ankietowanych (30,5%),
jednakze niewiele mniejsza grupa badanych (29,9%)
nie potrafita okresli¢ rodzaju najczgstszych napadéw.
Najwigcej respondentéw odpowiedzialo (36,4%),
ze napady padaczkowe wystepuja u nich rzadziej niz
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Tabela 2. Czynniki spoteczno-demograficzne a ogdlna jakos¢ zycia 0séb chorych na padaczke wg QOLIE — 31

Czynniki Jako$¢ zycia chorych na padaczk¢ QOLIE — 31 ,
spoleczno-demograficzne 1 2 3 4 5 6 7 3 9 10 X p
Ple¢
Kobiety 0,00 2,13 13,83 17,02 17,02 30,85 6,38 8,551 3,19 1,06
Meiczyini ® L6 1000 667 2833 2333 1833 500 667 000 000 ot 007
Stan cywilny

Separacja/Rozwéd 0,00 16,67 16,67 33,32 0,00 0,00 16,67 16,67 0,00 0,00
Megzatka/zonaty 0,00 8,86 12,66 20,25 15,19 29,11 7,59 5,06 1,27 0,00

% 30,35 0,2
Panna/kawaler 1,56 0,00 6,25 23,44 2500 2656 3,13 938 3,13 1,56
Wdowa/wdowiec 0,00 0,00 40,00 0,00 40,00 0,00 0,00 20,00 0,00 0,00

Miejsce zamieszkania
Miasto powyzej 60 tys. mieszk. 0,00 7,69 15,38 21,54 7,69 27,70 6,15 12,31 0,00 1,54
Miasto do 60 tys. mieszkaficéw % 2,43 0,00 7,32 21,95 17,07 26,83 9,76 9,76 4,88 0,00 3531 0,008
Wies/osada 0,00 6,25 8,33 16,66 37,5 29,16 0,00 0,00 2,1 0,00
Wyksztatcenie

Zawodowe/Podstawowe 0,00 10,87 17,40 19,56 19,56 23,91 4,35 0,00 4,35 0,00
Wyzsze zawodowe 5,56 11,11 5,56 5,56 0,00 4444 2222 556 0,00 0,00

% 56,47 10,0007
Wyzsze magisterskie 0,00 0,00 9,52 4,76 28,57 23,81 9,52 23,81 0,00 0,00
Srednie 0,00 1,45 8,69 2898 21,74 26,1 1,45 8,69 145 145

Status zawodowy
Renta 1,22 6,10 14,63 26,83 13,41 24,39 7,32 488 1,22 0,00
Praca zawodowa 0,00 0,00 8,00 12,00 20,00 32,00 12,00 16,00 0,00 0,00
Bezrobotny % 0,00 0,00 0,00 0,00 60,00 30,00 0,00 0,00 0,00 10,00 71,86 0,0003
Uczen /student 0,00 0,00 0,00 10,00 20,00 45,00 0,00 15,00 10,00 0,00
Emerytura 0,00 17,65 17,65 41,18 17,65 0,00 0,00 5,87 0,00 0,00
Wiek

Do 30 lat 0,00 0,00 0,00 2083 27,08 31,25 6,25 8,33 4,17 202
30-50 lat % 0,00 6,78 1525 13,56 23,73 27,12 6,78 5,08 1,69 0,00 31,16 0,02
Ponad 50 lat 2,13 8,51 17,02 3191 6,38 19,15 4,26 10,64 0,00 0,00

Legenda: jako$¢ zycia w skali od 0 — najgorsza mozliwa jako$¢ zycia do 10 — najlepsza mozliwa jako$¢ zycia: 0-2 — zta jakos¢

zycia; 3-5 — $rednia jako$¢ zycia; 6-8 — dobra jakos¢ zycia; 9-10 — bardzo dobra jako$¢ zycia

raz w miesigcu, niewiele mniej (33,1%), ze kilka razy
w miesigcu. Przewazajaca liczba badanych (48,1%) nie
byla hospitalizowana z powodu padaczki w ostatnim
roku, ale dos¢ znaczna grupa (23,4%) hospitalizowana
byta jeden raz i dokladanie taka sama grupa (23,4%)
od dwdch do pigciu razy. Szczegétowe wyniki badarn
przedstawiono w tabeli 5.

Analiza statystyczna wykazala brak zaleznosci
miedzy jakoscig zycia mierzong skala QOLIE — 31,
czgstoscia  wystgpowania napadéw  padaczkowych
(*=43,88; p=0,1) i liczba hospitalizacji (y*=34,15;
p=0,5). Wyniki przedstawiono w tabeli 6.

Z badain przeprowadzonych kwestionariuszem
QOLIE - 31 wynika, ze ponad potowa badanych
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(51,95%) oceniala jako$¢ swojego zycia jako $rednia,
a2 39,6% badanych uznato swoja jako$¢ zycia za dobra.
Wyniki przedstawiono na rycinie 1.

Z przeprowadzonych badari wynika, ze pomimo
choroby ankietowani dos¢ dobrze oceniali stan swoje-
go zdrowia mierzonego skala QOLIE — 31. Duza gru-
pa chorych na padaczke (48,04%) oceniala stan swoje-
go zdrowia jako $redni, 27,73% jako dobry, a ok. 20%
respondentéw uznalo stan swojego zdrowia za zly.
Szczegdtowe wyniki przedstawiono na rycinie 2.

Wyniki badan wykazaly, iz wigkszo$¢ badanej gru-
py »zawsze” stosuje si¢ do zalecen lekarskich (76,62%),
a ,rzadko” zaledwie 1,95%. Analiza statystyczna wy-
kazata zalezno$¢ miedzy jakoscia zycia wedlug skali
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Tabela 3. Korelacja migdzy wiekiem o0séb chorych na padaczke a jakoscia zycia i stanem zdrowia

Percepcja jakosci zycia wg*

QOLIE - 31

Percepcja stanu zdrowia wg*

QOLIE - 31

Korelacja porzadku rang Spearmana

Wiek
Srednia 41,02597
Mediana 40,00000
Minimum 18,00000
Maksimum 73,00000
DolnyKwartyl 30,00000
GérnyKwartyl 52,00000
OdchylenieStandardowe 15,09142

-0,357856

-0,323217

* Oznaczone wspoétezynniki korelagji sg istotne z p<0,05

Tabela 4. Zwiazek migdzy percepcja jakosci zycia i stanu zdrowia a czasem trwania choroby

Czas trwania choroby

Ogoélna ocena jakosci zycia wg*

QOLIE -31

Percepcja stanu zdrowia wg*

QOLIE - 31

Korelagja porzadku rang Spearmana

Srednia 18,13121
Mediana 15,00000
Minimum 1,000000
Maksimum 57,00000 -0,035786 -0,179050
DolnyKwartyl 6,000000
GérnyKwartyl 25,00000
OdchylenieStandardowe 13,27695
* Oznaczone wspoétezynniki korelacji sg istotne z p<0,05
nieprzyjemnych odczué¢ w kontak-
45 tach z innymi ludzmi (¥*=19,14;
- 40 p=0,02). Prawie 30% (29,55%)
30 M \ badanych, ktérzy nie maja wraze-
25 / X o7 ——N nia, ze choroba jest Zrédtem zakto-
20 /[ mass WX 5, | potania dla innych, oceniata wyzej
15 // 7 \ 5 jako$¢ swojego zycia w poréwnaniu
10 S 11,04 5 z osobami, ktérzy odnosza takie
T 0 g ? B o5 1 wrazenie.
0 *Oq’i ‘ i ‘ . ‘ . ‘ j ‘ ) ‘ ] ‘ . ‘ . IO*T-" Stwierdzono zaleznoéé, mie-
dzy jakoscig zycia wg skali QOLIE
zta ‘ Srednia ‘ dobra bardzo dobra — 31, a poczuciem traktowania
Jakos¢ zycia w skali od 0 - najgorsza jakos¢ zycia, gOl‘ZCj przez inne OSOby z powo-
do 10 - najlepsza jakosé¢ zycia ' du ChOl‘Oby (X2=16’85; p=0’05)
— 31,63% badanych niemajacych

Ryc. 1. Ogdlna jakos¢ zycia badanych wg QOLIE — 31

QOLIE — 31 a stosowaniem si¢ do zalecen lekarskich
(x*=51,41; p=0,003) — badani stosujacy si¢ ,,zawsze” do
zaleceni lekarskich istotnie wyzej oceniali jako$¢ swoje-
go zycia. Wyniki przedstawiono w tabeli 7.

Prawie 30% (27,92%) respondentéw twierdzito,
ze choroba oddziatata negatywnie na stosunki z innymi
ludZmi. Wyniki zaprezentowano na rycinie 3.

Z analizy statystycznej wynika, ze istnieje zwia-
zek, pomiedzy jakoscig zycia wg skali QOLIE — 31,
a odpowiedziami ankietowanych dotyczacymi odbioru

tego typu wrazenia, oceniala jakos¢

swojego zycia na 6 (w skali od 0

do 10), gdy tymczasem na 6 oce-
nialo jako$¢ swojego zycia zaledwie 16,07% badanych
majacych takie odczucia. Szczegétowe wyniki przedsta-
wiono w tabeli 8.

Dyskusja

Padaczka zajmuje czotowe miejsce wsréd choréb
przewleklych i zespotéw neurologicznych, a czgstos¢
wystgpowania w populacji i konsekwencje spoteczne
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Tabela 5. Charakterystyka kliniczna grupy chorych na padaczke

Charakterystyka N %
Liczba przyjmowanych lekéw przeciwpadaczkowych

Cztery i wigcej 1 0,65

Trzy 24 15,6

Dwa 57 37,00

Jeden 69 44,8

Zero 2 1,3

Niewiem 1 0,65

Leki przyjmowane* N=147 % odpowiedzi % przypadkéw

Kwaswalproinowy 75 32,33 51,02
Lamotrygina 26 11,21 9,52
Karbamazepina 55 23,71 17,69
Fenytoina 5 2,16 37,41
Lewetiracetam 20 8,62 3,40
Topiramat 18 7,76 13,61
Oksykarbazepina 10 4,31 12,24
Wigabatryna 2 0,86 6,80
Klonazepam 0,86 1,36
Gabapentyna 3 1,29 1,36
Relanium 0,86 2,04
Nie wiem/nie pamigtam 14 6,03 1,36

Rodzaj napadéw padaczkowych

Pierwotnie uogdlnione napady nieswiadomosci 47 30,5
Czeécioweproste 9 5,8
Czesciowe zlozone 19 12,4
Pierwotnie uogélnione napady toniczno-kloniczne 33 21,4
Nie wiem 46 29,9

Czgsto$¢ napadéw padaczkowych

Rzadziej niz raz w miesiacu 56 36,4
Rzadziej niz raz w roku 36 23,4
Kilka razy w miesiacu 51 33,1
Kilka razy w tygodniu 10 6,5
Codziennie 1 0,6

Liczba hospitalizacji z powodu napadéw padaczkowych w ciagu ostatniego roku

Zero 75 48,7
Jeden raz 36 23,38
Od 2 do 5 razy 36 23,38
Od 6 do 9 razy 6 3,9

Od 10 do 12 razy 1 0,64

*Zmienna z wielokrotnymi odpowiedziami

wskazuja, ze zastuguje ona na miano choroby spotecz-
nej [4].

Badanie jakosci zycia 0séb chorych na padaczke,
a takze ich bliskich, jest konieczne dla okreslenia indy-
widualnych ograniczeri i probleméw, a ocena jakosci
zycia chorego na padaczke zalezy w réwnej mierze od
czynnikéw fizycznych, jak i od czynnikéw spotecznych
oraz emocjonalnych [5-8]. Na oceng jakosci zycia cho-
rego przewlekle wpltyw ma nie tylko choroba i jej prze-
bieg, ale tez inne czynniki, mi¢dzy innymi wiek, ple¢,

160

petnienie rél spotecznych, stopieri uzyskanego wspar-
cia spotecznego [1].

Jako$¢ zycia u chorych na padaczke jest gorsza
niz w ogdlnej populacji. Jest poréwnywalna, a nawet
gorsza, od jakosci zycia pacjentéw z innymi chorobami
przewlektymi (CHNS — choroba niedokrwienng serca
czy cukrzyca) [9].

Wyniki badani wlasnych wykazaty, ze ponad po-
towa badanych (51,95%) oceniata jako$¢ swojego zycia
jako $rednia, a 39,6% badanych uznata swoja jako$¢
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Tabela 6. Jakos¢ zycia wg skali QOLIE — 31, a czgsto$¢ napadéw i liczba hospitalizacji z powodu napadéw padaczkowych wséréd

badanych
Jak czesto wystepuja napady Jakos¢ zycia wg QOLIE — 31 5
padaczkowe 12 3 4 s 6 7 8 9 10 e
Rzadziej niz raz w miesiacu % 0,00 7,14 26,79 16,07 12,50 23,21 1,79 893 1,79 1,79
Rzadziej niz raz w roku % 0,00 2,78 2,78 16,67 19,44 36,11 8,33 833 5,56 0,00
Kilka w miesigcu % 1,96 5,88 196 29,41 23,53 21,57 7,84 7,84 0,00 0,00 43,38 0.1
Kilka tygodniowo % 0,00 0,00 0,00 30,00 40,00 20,00 10,00 0,00 0,00 0,00
Codziennie % 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 100,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Liczba hospitalizacji z powodu napadéw padaczkowych
Od 2 do 5 razy % 2,78 11,11 13,89 8,33 13,89 25,00 8,33 16,67 0,00 0,00
Zero % 0,00 1,33 10,67 25,33 21,33 22,67 6,67 6,67 5,33 0,00
Jeden raz % 0,00 8,33 11,11 22,22 19,44 30,56 2,78 2,78 0,00 2,78 34,15 0,5
Od 6 do 9 razy % 0,00 0,00 0,00 50,00 16,67 33,33 0,00 0,00 0,00 0,00
Od 10 do 12 razy % 0,00 0,00 0,00 0,00 100,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00

Legenda: jako$¢ zycia w skali od 0 — najgorsza mozliwa jako$¢ zycia do 10 — najlepsza mozliwa jako$¢ zycia: 0-2 — zta jako$¢

zycia; 3-5 — $rednia jako$¢ zycia; 6-8 — dobra jakos¢ zycia; 9-10 — bardzo dobra jako$¢ zycia

Tabela 7. Stosowanie si¢ do zaleceni lekarskich a jakos¢ zycia wg QOLIE — 31

Zalecenia lekarskie

Jako$¢ zycia wg QOLIE — 31

X p
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Niezbyt czgsto % 0,00 14,29 28,57 0,00 0,00 14,29 28,57 14,29 0,00 0,00 0,00
Bardzo czesto % 0,00 0,00 3,85 11,54 15,38 11,54 26,92 11,54 15,38 0,00 3,85 5141 0,003
Zawsze % 0,00 0,00 4,24 11,86 24,58 22,03 24,58 4,24 5,93 2,54 0,00
Rzadko % 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 66,67 0,00 33,33 0,00 0,00

Legenda: jako$¢ zycia w skali od 0 — najgorsza mozliwa jako$¢ zycia do 10 — najlepsza mozliwa jako$¢ zycia: 0-2 — zfa jakos¢

zycia; 3-5 — $rednia jako$¢ zycia; 6-8 — dobra jako$¢ zycia; 9-10 — bardzo dobra jako$¢ zycia

Ryc. 2. Ocena stanu zdrowia w grupie chorych na padaczke wg QOLIE — 31

zycia za dobra. Podobne wyniki uzyskata Osuch. W jej

badaniach 53% respondentéw oceniala jako$¢ swoje-
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go zycia jako $rednig, a okoto 20%
jako dobra lub bardzo dobra [10].
Badania wiasne wykazaty, ze pomi-
mo choroby ankietowani dos¢ do-
brze oceniajg stan swojego zdrowia
mierzonego skalg QOLIE — 31,
prawie 50% (48,04%) ocenia stan
swojego zdrowia jako $redni i sg to
wyniki poréwnywalne do wynikéw
uzyskanych przez Osuch. [10].
Wyniki badai wlasnych uzy-
skanych za pomocg QOLIE - 31
wykazaly wystgpowanie istotnej
pomie-
dzy jakoscia zycia oséb chorych
na padaczke a takimi czynnikami
spoleczno-demograficznymi, jak:

zaleznosci

miejsce zamieszkania, wyksztalcenie, status zawodowy,
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Tabela 8. Jakos¢ zycia wg QOLIE — 31 a wybrane odczucia badanych

Jakos¢ zycia wg QOLIE — 31

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Czy z powodu padaczki ma Pani/Pan wrazenie, ze inne osoby czujg si¢ w Pani/Pana towarzystwie niezrecznie?

Nie % 0,00 000 5,68 10,23 1591 13,64 29,55 9,09 11,36 3,41 1,14

19,14 0,02

Tak % 0,00 1,52 4,55 12,12 28,79 27,27 21,21 1,52 3,03 0,00 0,00

Czy z powodu padaczki ma Pani/pan wrazenie, ze inne osoby staraja si¢ Pani/Pana unikaé?

Nie % 0,00 0,00 5,88 8,82 19,61 14,71 29,41 7,84 9,80 2,94 0,98

14,62 0,1

Tak % 0,00 192 3,85 1538 2500 2885 19,23 1,92 3,85 0,00 0,00

Czy z powodu padaczki ma Pani/Pan wrazenie, ze inne osoby traktuja Pania/Pana jako gorszych od siebie?

Nie % 0,00 0,00 4,08 816 17,35

Tak % 0,00 1,79 7,14 16.07 28,57

17,35

23,21

31,63 6,12 1,22 3,06 1,02
16,85 0,05

16,07 5,36 1,79 0,00 0,00

Legenda: jako$¢ zycia w skali od 0 — najgorsza mozliwa jako$¢ zycia do 10 — najlepsza mozliwa jako$¢ zycia: 0-2 — zta jakos¢

zycia; 3-5 — $rednia jako$¢ zycia; 6-8 — dobra jakos¢ zycia; 9-10 — bardzo dobra jako$¢ zycia

Brak zatrudnienia najcze-

wptyneta pozytywnie na relacje z 9,09
innymi ludZmi .

pogorszyta relacje z innymi ludzmi 2

nie miata

trudno powiedziec 47
i %

$ciej bywa wynikiem zlozone-
go zespotu czynnikéw, wsréd
ktérych istotng role odgrywa
stan psychiczny i neurologicz-
2 ny, kwalifikacje

doswiadczenie i

zawodowe,
motywacja
pracy, oraz postawa Srodowi-
"N 1 ska. Weréd oséb, keére uzy-

skaty rent¢ wytacznie z powo-

du padaczki — 44% zostato

50 uznanych za niezdolnych do

. pracy w ciagu 4 lat od poja-
40 60

wienia si¢ pierwszego napadu

Ryc. 3. Wplyw choroby na relacje z innymi ludzmi

wiek i znalazty cz¢$ciowe potwierdzenie w pismien-
nictwie, ktére podaje, ze stan cywilny i starszy wiek
pacjentéw to czynniki demograficzne, ktére nieko-
rzystnie wplywaja na jakosci zycia pacjentéw z epilep-
sja [11]. Natomiast w badaniach wlasnych nie stwier-
dzono istotnej zaleznosci migdzy jakoscig zycia os6b
chorych na padaczke a plcia i stanem cywilnym. Lecz
potwierdzono, ze wraz z wiekiem spada ocena jakosci
zycia i wlasnego zdrowia.

Osoby z wyksztalceniem §rednim i wyzszym
wyzej ocenialy jako$¢ swojego zycia, niz badani z wy-
ksztalceniem  podstawowym/zawodowym. Badania
potwierdzity doniesienia innych autoréw o zaleznosci
pomiedzy jakoscig zycia a wyksztalceniem badanych.
Nieco wyzej jako$¢ zycia oceniajg osoby z wyzszym wy-
ksztatceniem niz z nizszym [10].
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[3]. Wielooérodkowe badania
prowadzone w Polsce w 2006
roku takze wykazaly, ze prawie
potowa (49,7%) oséb z pa-
daczka otrzymuje pomoc paristwa [12]. Pomimo to, ze
obecnie jest tendencja wigkszej oplacalnosci wykony-
wanej pracy to wlasny materiat badawczy potwierdzit
wyniki badani dostgpnych w literaturze. W badaniach
whasnych ponad potowa oséb chorych na padaczke
(53,2%) byla na rencie, a zawodowo pracowato zaled-
wie 16,3% badanych. Nieco odmienne dane znalezio-
no w pracy Osuch J. Z jej badant wynika, ze 40% bada-
nych wykonywato prace zawodowa, a 47% korzystato
z renty chorobowej [10].

Z literatury przedmiotu wynika, ze miejsce za-
mieszkania moze mie¢ wplyw na oceng jakosci zycia,
a mieszkaicy wsi czgéciej oceniajg swoja jako$¢ zycia
jako zfa, gdy tymczasem mieszkaricy miast uwazaja, ze
jest ona $rednia i dobra, co moze mie¢ zwiazek z wigksza
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mozliwoscia uczestniczenia w Zyciu towarzyskim i ma
znaczacy wplyw na jako$¢ zycia [10,11]. Badania wia-
sne potwierdzaja doniesienia innych autoréw, wynika
z nich, ze mieszkaricy wsi nizej oceniali jako$¢ swoje-
go zycia nizeli mieszkaicy miast. Wigkszo$¢ badanych
mieszkajacych na wsi oceniata jako$¢ swojego zycia,
jako $rednia a mniej niz 30%, jako dobra. Prawie po-
towa badanych pochodzacych z miast oceniata swoja
jako$¢ zycia, jako $rednia i dobra.

Z dostgpnej literatury wynika, ze w odniesieniu
do okoto 70% pacjentéw monoterapia zapewnia sku-
teczng kontrole napadéw, za$ u pozostalych chorych,
u ktérych stwierdza si¢ napady oporne na leki, z regu-
ly stosuje si¢ politerapie¢ [13]. Wyniki badari wlasnych
wykazaly, ze okolo 44% badanych pacjentéw przyjmo-
walo jeden lek przeciwpadaczkowy, a u ponad poto-
wy (53,25%) prowadzona byta politerapia. Stanowi
to potwierdzenie badaii przeprowadzonych w USA
na grupie 314 dorostych chorych na padaczke, z kté-
rych wynika, ze u 44% pacjentéw kontrol¢ napadéw
uzyskiwano za pomoca monoterapii, a u pozostalych
56% pacjentéw za pomoca terapii wielolekowej [14].
Podobne proporcje zostaly stwierdzone w europej-
skich badaniach oceny jakosci zycia na grupie liczacej
ponad 5000 pacjentéw; 47% chorych otrzymywato
monoterapi¢, 36% brato 2 leki przeciwpadaczkowe
(12% — 3, 4, 1% wigcej niz 4 i 4 % badanych nie otrzy-
mywato lekéw). Lekami najczedciej przyjmowanymi
byly: karbamazepina (53%), kwas walproinowy (33%)
i fenytoina (25%) [15]. W badaniach wlasnych lekiem
najczgsciej przyjmowanym przez chorych byt kwas
walproinowy (51,02%), nast¢pnie fenytoina (37,41%)
i karbamazepina (17,69%).

Badania wlasne wykazaly brak zaleznosci migdzy
jako$cia zycia mierzong skalg QOLIE — 31, a czgsto-
$cig napadéw i liczba hospitalizacji, jednakze wykazaty
zalezno$¢ migdzy jakoscig zycia wg skali QOLIE — 31
a stosowaniem sie do zaleceri lekarskich. Badani sto-
sujacy si¢ zawsze do zalecen lekarskich czgsciej dos¢
wysoko oceniali jako$¢ swojego zycia. Wyniki badan
whasnych znalazly cze$ciowe potwierdzenie w literatu-
rze, z ktdrej wynika, ze dla oséb chorych na padacz-
ke, systematyczne przyjmowanie lekéw ma kluczowe
znaczenie dla zapobiegania lub zmniejszenia czgstosci
napadéw i wywiera znaczacy wplyw na codzienne zy-
cie. Niesystematyczne przyjmowanie lekéw przeciw-
padaczkowych (LPP) moze prowadzi¢ do napadéw
padaczkowych, a w konsekwencji wptywaé na nizsze,
subiektywne postrzeganie jakosci zycia przez osobg
chora na padaczke [15]. Niekt6rzy podaja, ze przy-
czyny nieprzestrzegania zalecen lekarskich sg ztozone
i wielowarstwowe. Czgsto jest to przypadek spowodo-
wany zapomnieniem, niezrozumieniem lub niepew-
noscia co do zaleceri lekarza, czasem celowe dziatanie

majace swe zrodta w indywidualnych oczekiwaniach co
do leczenia, obawach przed skutkami ubocznymi, styl
zycia [16,17].

Sander twierdzi, ze istotne jest uznanie faktu za-
leznosci jakosci zycia od skutecznej kontroli napadéw
i leczenia [18]. Czgste napady padaczkowe u chorych
wywieraja wickszy negatywny wplyw na jako$¢ ich
codziennego zycia w pordwnaniu z tymi, u ktérych
padaczka jest dobrze kontrolowana [19]. Z literatu-
ry przedmiotu wynika jednak, ze nawet w przypadku
braku napadéw padaczkowych, nieprzewidywalnosé
padaczki wptywa na jako$¢ zycia [20].

W europejskim badaniu jakosci zycia, 51% os6b
chorych na padaczke do§wiadezylo pewnego poziomu
pigtna, a osoby z czgstszymi napadami byly trzykrot-
nie bardziej narazone na wysoki poziom stygmatyza-
Gji [211.

Padaczka moze prowadzi¢ do spolecznej izolacji
i zaleznosci od innych, szczegdlnie, kiedy utrudnia spe-
dzanie czasu wolnego badz uniemozliwia lub w prze-
szkadza w pracy [22]. Backer i wsp. w swoich bada-
niach wykazali, ze u ponad jednej trzeciej oséb cho-
rych na padaczke, choroba wplynegta na ich zdolnos¢
do pracy, a u 41% miata wplyw na zycie towarzyskie
[21], co znalazlo odzwierciedlenie w wynikach badan
whasnych, w ktérych prawie 30% (27,92%) chorych
na padaczke deklarowalo, ze choroba wptyneta nega-
tywnie na stosunki z innymi ludZmi, co prawdopodob-
nie ma zwigzek z pewnego stopnia napi¢tnowaniem
z powodu choroby.

Nalezy podkresli¢, ze pacjenci chorzy na padacz-
ke sami cz¢sto nadmiernie ograniczaja kontakty towa-
rzyskie, co przyczynia si¢ do pogarszania ich jakosci
zycia [23].

Wnioski

Wyniki przeprowadzonych badan pozwolity na
sformutowanie nast¢pujacych wnioskéw:

1. Indywidualna percepcja jakosci zycia oséb cho-
rych na padaczke mierzona skala QOLIE — 31
jest silnie skorelowana z takimi zmiennymi
demograficznymi, jak: status zawodowy i wy-
ksztalcenie oraz nieco stabiej z miejscem za-
mieszkania i wiekiem badanych. Im wyzszy
poziom wyksztalcenia i aktywnosci zawodowej,
tym wyzsza jest subiektywna ocena jakosci zycia
badanych. Ankietowani zamieszkujacy aglome-
racje miejskie wyzej oceniaja jako$¢ zycia nizeli
mieszkaicy wsi. Wraz z wiekiem i czasem trwa-
nia choroby spada subiektywna ocena jakosci
zycia i stanu zdrowia. Zaréwno ple¢, jak i stan
cywilny nie maja wplywu na postrzeganie jako-
$ci zycia badanych.
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2. Nie stwierdzono zaleznosci miedzy czestoscia
wystgpowania napadéw padaczkowych i liczbg
hospitalizacji a subiektywna oceng jakosci zycia,
co jest prawdopodobnie zwigzane z ogranicze-
niem czgsto$ci hospitalizacji z powodu napadéw
padaczkowych i skuteczng kontrolg choroby
u wickszosci badanych.

Zalecenia dla praktyki pielegniarskiej

Rozpoznanie padaczki, leczenie i zycie z padaczka
wywiera istotny wplyw na subiektywna percepcja jako-
§ci zycia. Rolg pracownikéw opieki zdrowotnej, w tym
pielegniarek, jest poprawa jakosci zycia 0séb z epilep-
sja poprzez m.in. modyfikowanie czynnikéw majacych
wplyw na jako$¢ zycia, stad tez nieodzowna jest znajo-
mo$¢ czynnikéw, istotnych dla oséb z padaczka, mo-
gacych podnosi¢ badz obniza¢ poziom subiektywnej
oceny jakosci zycia.

Podziekowania

Pragne zlozy¢ szczegélne podzigkowania Pani
dr hab. Joannie Ifzeckiej, ktéra byta promotorem roz-
prawy doktorskiej poswigconej zagadnieniom z zakre-
su jakosci zycia osob cierpiacych na padaczke. W wy-
niku wzajemnej wspétpracy powstata niniejsza praca,
stanowiaca wycinek prowadzonych badan.

Pismiennictwo

[1] Sierakowska M., Krajewska-Kulak E. Jako$¢ zycia
w chorobach przewleklych — nowe spojrzenie na pa-
¢jenta i problemy zdrowotne w aspekcie subiektywnej
oceny. Pielgg XXT w. 2004;2(7):23-25.

[2] Gotay C., Mc Cabe M.S., Moor T.D. Quality of life
assessment and cancer treatment protocols research
issues in protocol development. / Natl Cancer Inst.
1992;84(8):575-579.

[3] Rejdak K. Wspotczesne algorytmy diagnostyczne
i standardy terapeutyczne w nowo rozpoznanej pa-
daczce u dorostych. Pol Przegl Neurol. 2010;6(3):131-
-136.

[4] Sielewicz L. i wsp. Wybrane zagadnienia i mozliwosci
postepowania prospolecznego u chorych na padacz-
ke. W: Wotowicka L. (red.). Postepy Pielegniarstwa
Promocji Zdrowia, Poznas 1996, 196-199.

[5] Cella D.E Quality of life: the concept. J Palliat Care.
1992;8(3):8-13.

[6] Devinsky O. Quality of life in the elderly with epilep-
sy. Epilepsy Behav. 2005;6:1-3.

[7] Oweczarek K. i wsp. Wybrane zagadnienia dotyczace
jakosci zycia oséb z padaczka. Postepy Psych Neurol.
2007;16(1):63-68.

[8] Owczarck K. Psychospoteczne aspekty padaczki.
Epileprologia. 1998;2:123-137.

[9] Berto P Quality of life in patients with epilep-
sy and impact of treatments. Pharmacoeconomics.
2002;20(15):1039-1059.

[10] Osuch J. Ocena jakosci zycia chorych z padaczka leko-
oporng. Probl Lek. 2006;45(1):31-36.

[11] Nowak E. Ocena jakosci zycia chorych na pa-
daczke w zaleznosci od wybranych czynnikéw de-
mograficznych i klinicznych.  Zdrowie Publiczne.
2009;119(2):156-160.

[12] Majkowski J., Majkowska-Zwoliriska B. Cechy de-
mograficzne, spoleczne i medyczne 1019 chorych
z padaczka. Prospektywne, wieloosrodkowe badania
kosztéw padaczki w 2006 r. w Polsce. Epileprologia.
2007;15:119-139.

[13] Deckers C.L. et al. Selection of antiepileptic drug
polytherapy based on mechanisms of action: the ev-
idence reviewed. Epilepsia. 2000;41(11):1364-1374.

[14] Yeager K.A. et al. The complexity of treatments for
persons with epilepsy. Epilepsy Behav. 2005;7(4):679-
-686.

[15] Backer G.A. etal. Quality of life of people with epilep-
sy: a European study. Epilepsia. 1997;38(3):353-362.

[16] Donovan J.L., Blake D.R. Patient non-compliance:
deviance or reasoned decision-making? Soc Sci Med.
1992;34:507-513.

[17] Mitchell W.G. et al. Adherence to treatment in chil-
dren with epilepsy: who follows “doctors orders™?
Epilepsia. 2000:41:1616-1625.

[18] Sander J.W. Ultimate success in epilepsy — the pa-
tient’s perspective. Eur | Neurol. 2005;12(4):3-11.

[19] Wheless J.W. Intractable epilepsy: A survey of patients
and caregivers. Epilepsy Behav. 2006;8(4):756-764.

[20] Jacoby A., Baker G.A. The problem of epilepsy. In:
Baker GA, Jacoby A, editors. Quality of life in epi-
lepsy: beyond seizure counts in assessment and treat-
ment. London: Harwood Academic 2000.

[21] Backer G.A. et al. The stigma of epilepsy: a European
perspective. Epilepsia. 1999;41:98-104.

[22] Beran R.G. The burden of epilepsy for the patient: the
intangible costs. Epilepsia. 1999;40(8):40-43.

[23] Talarska D. Funkcjonowanie psychospoteczne dzieci
i miodziezy z napadami kontrolowanymi i padaczka
oporna na leki — analiza poréwnawcza. Epileptologia.

2006;1:35-43.

Adres do korespondencji:
Joanna Girzelska
UL Sympatyczna 16/39, 20-530 Lublin

e-mail: joannagirze@gmail.com

Konflikt intereséw: nie wyst¢puje

Zrédta finansowania: nie wystepuje

Wktad autorski: Joanna Girzelska®®“EF, Beata Biernacka®!,
Mirostaw Jerzy Jarosz™

(A — koncepcja i projekt badania, B — Gromadzenie i/
lub zestawianie danych, C — Analiza i interpretacja danych,
E — Napisanie artykutu, F — Poszukiwanie piémiennictwa,
G —Krytyczne zrecenzowanie artykutu, H — Zatwierdzenie
ostatecznej wersji artykutu)

Praca wplyneta do Redakcji: 28.08.2013 r.
Zaakceptowano do druku: 10.10.2013 r.



