Pielegniarstwo Neurologiczne i Neurochirurgiczne 2013, Tom 2, Numer 1, Strony 33-36

Pielegniarstwo
Neurologiczne i Neurochirurgiczne

THE JOURNAL OF NEUROLOGICAL AND NEUROSURGICAL NURSING
elSSN 2299-0321  ISSN 2084-8021  www.pnn.wshe.pl Opis Przypadku/Case Report

Stygmatyzm padaczki a praca zawodowa — opis przypadku

Stigma of Epilepsy and Ability to Work — Case Study

Jadwiga Zachwieja

Poradnia Neurologiczna Przychodni Lekarskiej Wojskowej Akademii Technicznej,

Samodzielny Publiczny Zaklad Opieki Zdrowotnej w Warszawie

Streszczenie

Wprowadzenie. Padaczka dotyka wielu oséb, ktdre nie potrafia sobie z nia poradzi¢ na co dzieri. Celem pracy jest
ukazanie pozytywnego przypadku czowicka, ktéry mimo stygmatu padaczki odnidst sukces zawodowy i przezwy-
cigzyt trudnosci.

Prezentacja przypadku. Studium przypadku dotyczy meiczyzny 40-letniego chorego na padaczke od 16 roku
zycia. Uporal si¢ on z trudno$ciami zycia, z choroba przewlekla, przyjmujac regularnie leki, uwazajac na kolejny
napad oraz traktujac padaczke jako norme. Jednoczesnie jest on tym cztowiekiem, ktéry podjat walke z choroba
i nie ulegt stygmatyzacji. Ponadto zdobyl wyzsze wyksztalcenie, a dzis jest wzigtym informatykiem.

Dyskusja. Padaczka jest choroba przewlekla, leczenie trwa wiele lat. Mimo zmniejszenia ilosci napadéw i dawki
lekéw pacjent nadal odczuwa pigtno tej choroby. Niekorzystny wplyw padaczki na spoteczne funkcjonowanie cho-
rego wiaze si¢ z gorszymi wynikami w nauce, trudno$ciami w kontaktach spotecznych, problemami w znalezieniu
pracy i niezdolnoscia do kierowania pojazdami.

Whioski. Dzicki odpowiedniej postawie pacjenta, nastawieniu i samozaparciu, mozna mimo trudnosci i stygmaty-
zacji choroby jaka jest padaczka odnies¢ sukces edukacyjny i zadowolenie z zycia. (PNN 2013;2(1):33-36)
Stowa kluczowe: padaczka, stygmatyzm, studium przypadku

Abstract

Background. Epilepsy affects many people who could not deal with it in everyday life. The aim of this study is to
present a positive case of a2 man who, despite the stigma of epilepsy was successful professional and has overcome
difficulties.

Case study. The case study concerns the 40 year-old man suffering from epilepsy since the age of 16. He dealt with
the difficulties of life on the chronic disease, taking medications regularly and watching out for the next attack and
accepting it as the norm. But he is the man who has taken the fight against disease, has not been stigmatized. In
addition, earned college degrees, and today is a successful IT professional.

Discussion. Epilepsy is a chronic disease, the treatment lasts for many years. Despite the reduction of the dose of
drugs seizures and the patient still suffers the stigma of the disease. Adverse impact of epilepsy on the social func-
tioning of patients is associated with worse outcomes in learning, difficulties in social interaction, and then find
a job and the inability to drive.

Conclusions. With the right attitude of the patient’s attitude and persistence in spite of the difficulties can and
stigmatization of the disease which is epilepsy succeed educational and life satisfaction. (PNN 2013;2(1):33-36)
Key words: epilepsy, stigma, case study

Wprowadzenie lat, pojawia si¢ lekoopornos¢, dodatkowo zaburzenia
zachowania, jak przykladowo agresja, drazliwo$¢ czy

Padaczka jest choroba ukladu nerwowego dos¢ choroby o podlozu psychicznym (depresja). Nie sg to
czesto spotykana [1]. Blisko 1% populagji ludzi choru- male liczby, oszacowania sa rzedu okoto 20-25% ogdl-
je na padaczke [2]. Jej leczenie jest trudne, trwa wiele nej populacji z padaczkg [3]. Ponadto daje ona poczu-
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cie wyobcowania, stygmatyzacji. Wiele oséb uwaza, ze
padaczka jest choroba dziedziczna, nieuleczalng, pro-
wadzaca czgsto do zmian osobowosci. W przypadku
pojawienia si¢ napadu, ktéry wydawa¢ by sie moglo
jest niebezpieczny dla otoczenia i przy braku wiedzy,
moze wywola¢ u obserwatora negatywna reakcje emo-
cjonalna. Z tych wzgledéw chorzy maja problemy
w zyciu prywatnym jak i zawodowym.

Celem pracy jest przedstawienie opisu przypadku
— mezezyzny cierpiacego na padaczke, ktdry przezwy-
ciezyt trudnosci, odnidst sukces zawodowy.

Prezentacja przypadku

Badany mezczyzna urodzit si¢ w duzym miescie
w 1973 roku (dzi§ ma 40 lat). Z analizy dokumenta-
¢ji medycznej wynika, ze jako dziecko miewatl drgaw-
ki goraczkowe, przyktadowo po podaniu szczepionki,
a w wieku okoto 10 lat omamy wzrokowe i napady
lekowe. Jako dziecko miat kilka urazéw glowy, jeden
powazny, gdy uderzyt o metal. W szkole bardzo dobrze
radzit sobie z przedmiotami $cistymi, gorzej z humani-
stycznymi. Dalsza edukacja zawiodla go na politech-
nike, gdzie szto mu bardzo dobrze i otrzymat dobre
wyksztalcenie.

Pierwszy napad padaczkowy pojawit si¢, gdy miat
16 lat. Wystapily wéwczas drgawki toniczno-kloniczne
i utrata przytomnosci. Kolejny napad mial miejsce do-
piero w 2005 roku (w wieku 32 lat) prawdopodobnie
na skutek dlugiej pracy przy monitorze komputera,
doznat wtedy urazu glowy i utracit przytomnos¢, nie
zagryzt jezyka i nie oddal moczu. Od tego momentu
byl pod Scisty kontrolg lekarska — epileptologa, ko-
rzystat z ustug lecznictwa otwartego. Zaczal przyjmo-
wac leki przeciwpadaczkowe i leki antypsychotyczne.
Leczenie poczatkowo dawalo dobre efekty, ale pojawia-
ly si¢ skutki uboczne, przykltadowo — skurcze karku,
WZrost wagi.

Kazdorazowo przy wizycie byt poddawany réz-
nym badaniom — fizykalnym, elektroencefalograficz-
nym — EEG (rycina 1 i 2) czy biochemicznym.

Rycina 1. Obraz EEG nieprawidfowy, wyraznie zaznaczone
wysokonapigciowe zespoly iglica/wieloiglica (ma-

teriat Przychodni Lekarskiej WAT SP ZOZ)
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Rycina 2. Poprawa zapisu EEG (materiat Przychodni
Lekarskiej WAT SP ZOZ)

W miedzyczasie musial zmienia¢ leki na te z in-
nych grup, gdy dzialania niepozadane byly uciazliwe.
W 2007 roku pojawilo si¢ drzenie obu rak (rycina 3),
ataksja (tzw. ,niezgrabne” ruchy), dyskineza (ruchy
mimowolne), ale nadal utrzymywat si¢ brak napadéw.
Whaczono kontrole psychiatryczna, gdyz zaistnialy
problemy z zasni¢ciem, pojawily si¢ leki i ogdlne na-
pigcie. Dolaczono nowe leki, po ktérych nastapita po-
prawa. Od czasu do czasu béle w odcinku ledZzwiowo-
-krzyzowym kregostupa i drzenia nawracaly.

Rycina 3. Drzenie obu rak (materiat Przychodni Lekarskiej
WAT SP ZOZ)

Obecnie mezczyzna pracuje w bardzo duzej firmie
zajmujacej si¢ systemami baz danych, jest z niej zado-
wolony, cho¢ dhugi czas poswigca pracy z komputerem
i malo $pi, prowadzac niehigieniczny tryb zycia. Dzie-
ki szybkiemu wlaczeniu lekéw przeciwpadaczkowych
i czgstych wizytach w gabinetach lekarskich jest w sta-
nie kontrolowa¢ napady, zy¢ swobodnie i pracowacé.
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Dyskusja

Padaczka jest specyficzna chorobg nie tylko ze
wzgledu naetiologie, charakter przewlekly, ale wiele trud-
nosci i niska tzw. jako$¢ zycia mimo efektéw leczenia,
czyli zmniejszenia ilosci napadéw. Cecha charaktery-
styczna padaczki jest wystgpowanie powtarzajacych
si¢ hipersynchronicznych i samoistnych wyladowan
w obrebie neuronéw, ograniczone do okreslonego ob-
szaru kory mézgowej lub obejmujace cala jej czes¢ [3].
Moze si¢ to dzia¢ na skutek przedtuzonej depolaryza-
¢ji blony komérkowej, nieprawidtowej pracy kanatéw
sodowo-potasowych, nieprawidtowego rozmieszczenia
jonéw potasu itp. Napady padaczkowe wiaza si¢ z po-
jawieniem si¢ zaburzeri ruchowych, czuciowych, auto-
nomicznych (pocenie, oddawanie moczu) i behawio-
ralnych (zaburzenia $wiadomosci, leku), a nawet utrata
przytomnosci.

Dochodzacy do tego problem uprzedzen ze stro-
ny spoleczefistwa powoduje wzrost poczucia mniejszej
wartoéci, pigtna — pojawienie si¢ tzw. stigma choroby
[4,5]. Takie zjawisko jest spowodowane przez [6]:

- negatywne stereotypy

— zagadnienia ryzyka i bezpieczeistwa (napady
a urazy)

—  osobiste leki i unikanie spofeczne.

Napi¢tnowanie wplywa na problemy rodzinne
i wéréd przyjacidl. Stygmatyzacja jest jednym z wie-
lu i zréznicowanej liczby stresordw, ktorym jednostka
musi stawi¢ czota. W zaleznos$ci od intelektualnych,
psychospotecznych cech osobowych sifa pigtna bedzie
si¢ rézni¢. Na poziomie indywidualnym moze si¢ to
przejawia¢ jako zmniejszona pewno$¢ siebie, wycofa-
nie, tendencje do internalizacji wstydu, negatywne po-
strzeganie siebie jak i samej choroby. Na przyklad male
dziecko z padaczka moze odmoéwi¢ dalszego udzialu
w edukacji, poniewaz czuje si¢ w szkole dyskrymino-
wane. Z kolei zawieranie malzenistw przez osoby obar-
czone ta chorobg jest trudne, bo nielatwo wyobrazi¢
sobie zycie z osobg pelna pictna i o ktérej wszyscy wo-
két maja dziwne mniemanie lub negatywne wyobraze-
nie. Natomiast wymagajacy i uprzedzony pracodawca
moze odméwié zatrudnienia osobie z padaczka lub od-
moéwic awansu choremu pracownikowi [7].

Wystepowanie napadéw padaczkowych wiaze
si¢ czesto z lekiem czy depresja, powoduje to u cho-
rego zycie w ciaglym napigciu. Istotne jest tu wsparcie
nie tylko medyczne, ale tez 0séb bliskich. Takie osoby
maja wigcej probleméw psychospolecznych niz inni.
Negatywne samopoczucie czy nastréj depresyjny z po-
wodu samych napadéw daje dodatkowo przyczynek do
rozwoju choréb nerwicowych, depresyjnych, lekowych
czy pojawienie si¢ egocentryzmu. Dalej skutkuje to
problemami w znalezieniu przychylnych oséb, przyja-
cidl, zony/meza czy pracy [3].

Z tych powodéw waznym zagadnieniem jest moz-
liwo$¢ podjecia odpowiedniej edukacji i znalezienia
pracy zarobkowej, ktéra by byta zadowoleniem, by nie
poglebiata i tak zlego stanu psychicznego. Z powodu
stygmatyzacji osoby chore na padaczke¢ maja jednak
problemy ze znalezieniem pracy, cz¢sto podejmuja
ja w zakresie uméw krétkotrwatych i ponizej swoich
mozliwosci. Gléwnym problemem uzyskania etatu
bywa sam fakt choroby, tak ocenia zwykle okoto po-
fowa pacjentéw jesli chodzi o populacje polska [8].
Wynika¢ to moze z miernej wiedzy na temat samej pa-
daczki, aspektéw leczenia czy etiologii napadéw. Totez
w gestii chorego jest przede wszystkim kontrola nad
choroba.

Ponadto prawo zabrania pracy przy okreslonych
zajeciach, zwiazanych z mozliwoscia urazu, jak praca
na wysokosci, posiadanie prawa jazdy, co dodatkowo
utrudnia normalne funkcjonowanie [6].

Kwestia zatrudnienia jest jednym z wazniejszych
probleméw wplywajacych na jako$¢ zycia oséb cho-
rujacych na padaczke. Odrzucenie uprzedzen spote-
czefistwa, niezrozumienie czgsto oséb drugich dla tej
choroby moze wplywaé negatywnie na podjecie samej
pracy, jak i funkcjonowanie w niej. Mimo tych prob-
leméw zdobycie odpowiedniego wyksztalcenia i do-
$wiadczenia w branzy daje mozliwo$¢ poradzenia sobie
w trudnych warunkach. Réwnoczesnie mozna rozwa-
zy¢ prace w domu lub na samodzielnym stanowisku
(jak w omawianym przypadku praca z komputerem)
bez kontaktéw bezposrednich z drugim czlowiekiem.

Znalezienie pracy jest tylko pierwszym, trud-
nym krokiem, nastgpnie moze pojawi¢ si¢ che¢ zdo-
bycia awansu, totez wazne jest podtrzymywanie zapalu
i motywacji pacjenta. Strach przed odrzuceniem czy
zmiang ustabilizowanej sytuacji, przypisywanie innym
braku zrozumienia, albo wrecz szantaz moralny wobec
potencjalnego pracodawcy nie sa dobrymi znakami na
przyszto$¢ [9].

Liczne badania donosza [10-18], ze jako$¢ zycia
os6b z padaczka moze by¢ powaznie zagrozona przez
ograniczenia w wyborze zatrudnienia oraz $wiadczenia
ubezpieczeniowego, co powoduje problemy dla dobro-
bytu i samodzielnego zycia. Pacjenci z padaczka cz¢sciej
opuszczaja zajecia szkolne lub nie wybieraja si¢ na szko-
lenia i praktyki, co skutkuje zmniejszeniem ich kwalifi-
kacji. Ponadto jest bardziej prawdopodobne, ze miesz-
kaja jako single w wynajetym mieszkaniu. Wysokie
bezrobocie wiréd pacjentéw z padaczka wydaje si¢ by¢
tylko jednym z aspektéw szerszego widma niekorzysci
spolecznej i gospodarczej. Jest wiele do zrobienia, aby
pomoéc w perspektywie zatrudnienia oséb z padaczka,
szczegdlnie w okresie kryzysu gospodarczego, gdy do-
$wiadczaja nieproporcjonalnie wysokiej stopy bezrobo-
cia. Mity, ktére wprowadzajq nieuczciwi ludzie powin-
ny by¢ zdecydowanie odrzucone. Badania wielokrotnie
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wykazaly, ze absencja, czas stracony z powodu choroby
i wydajnos¢ nie réznia ich od 0séb z populacji ogélnej.
Pracodawcy moga potrzebowaé wytycznych dotycza-
cych przydatnosci do poszezegélnych rodzajéw pracy
od pagjenta lub lekarza, zawodowej stuzby zdrowia lub
od rzadu. Tylko niewielki odsetek pacjentéw z padacz-
ka jest powaznie wylaczony z otoczenia przez czeste

drgawki [19].

Whnioski

Padaczka jest choroba przewlekla, sprawiajaca
wiele probleméw pacjentom mimo wprowadzenia od-
powiedniego leczenia. Czgsto pojawia si¢ lekoopornose,
subiektywne poczucie uposledzenia i psychospoteczne
ograniczenia. Wiele zalezy od emocjonalnego podejscia
chorego i radzenia sobie, samozaparcia. Jednak mimo
probleméw i stygmatyzacji mozna dojs¢ do celu i by¢
zadowolonym z zycia. Wymaga to od pacjenta podjecia
nie tylko wlasciwego leczenia, ale i pracy nad soba, nie
zalamywania si¢, edukowania, zwigkszania odpowied-
niej aktywnosci zawodowej, ujawniania zdolnosci, co
daje gwarancje lepszej przysztosci i zycia w zadowole-
niu mimo choroby. Fakt choroby nie powinien ograni-
czaé, ale dopingowaé do dziatania.
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