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Social functioning of children with epilepsy

Funkcjonowanie spoleczne dzieci z padaczka

Postep w medycynie oraz wzrost mozliwos$ci farmakologicznego leczenia padaczki znacznie wy-
przedzil przemiany w $wiadomosci i wiedzy spoteczenstwa o tej chorobie. Osoby z napadami padacz-
kowymi, nawet w krajach szczycacych si¢ wysokim poziomem rozwoju cywilizacyjnego, spotykaja
si¢ na co dzien z zatrwazajacymi przyktadami braku tolerancji, niezrozumienia, a nawet pogardy [6,7].
Najnowsze badania wykazuja [2,5], ze ponad 50% chorych z padaczka jest dyskryminowanych przez
otoczenie, a przewazajaca czg$¢ spoleczenstwa francuskiego wykazuje postawy nietolerancyjne w
stosunku do chorych na padaczke [4].

Dziecko chore na padaczke czgsto nie akceptuje tego faktu, ze jest chore. Objawy choroby zna ra-
czej ze skutkéw i stosunku otoczenia do niego, niz z wlasnych doznan. Niewystarczajace informacje o
wlasnej chorobie lub ich brak, mozliwo$¢ wystapienia napadu z utrata §wiadomosci, nadmierne ochra-
nianie dziecka i wiele ograniczen w aktywnosci fizycznej sprawiaja, ze obraz wtasnej choroby nie jest
fatwy do zaakceptowania. Dzieci chore na padaczke¢ w okresie dorastania znajduja si¢ w sytuacji
szczegllnie trudnej. Na nietatwa problematyke rozwojowa tego okresu naktada si¢ ich sytuacja zwia-
zana z choroba, co moze wpltywa¢ poglgbiajaco na zachwianie réwnowagi proceséw nerwowych,
pojawienie si¢ negatywnych emocji i wzmozonego niepokoju o wtasna przysztos¢, i miejsce w spote-
czenstwie. W tym okresie staja przed nastolatkami pytania: ,Jaki wplyw na moja przysztos¢ bedzie
miata choroba”, ,,Z czego muszg¢ zrezygnowac?”, ,Jakie role spoleczne sg dla mnie niedostgpne?”

Choroba nabiera dla dziecka takiego znaczenia, jakie przypisuje jej jego otoczenie. Stosunek oto-
czenia do dzieci z padaczka jest szczegdlnie istotny do ich prawidlowego rozwoju emocjonalnego i
funkcjonowania spolecznego. Niewlasciwe zachowania rodziny, przyjaciét, a nawet obcych moga
mie¢ negatywne skutki dla ich przysztego funkcjonowania w spoleczenstwie [1]. Przebywanie dziecka
z padaczka w srodowisku szerszym niz krag rodzinny wiaze si¢ z nowymi problemami. Nawet u dzie-
ci z optymalnymi warunkami rodzinnymi, indywidualny rozwdj moze pogorszy¢ si¢ na skutek sytuacji
konfliktowych, jakie stwarza szkota. Postawa nauczycieli w duzej mierze wyznacza stosunek klasy do
dziecka chorego na padaczkg. Nauczyciel jest ta osoba, ktéra moze w decydujacy sposéb wptynaé na
pozycje spoleczng ucznia w klasie. Istotne znaczenie dla funkcjonowania spolecznego maja tez poste-
py w nauce [7].

Zdaniem psychologéw, zachowanie dzieci wykazuje zdecydowanie lepszy stopien przystosowania
do choroby niz oséb dorostych. Wynika to z ich wigkszej zywotnosci i energii, a takze z faktu, ze
dzieci nie potrafia mysle¢ o przysztosci w kontekscie choroby [3].

Dziecko z padaczka spostrzegane moze by¢ przez otoczenie nie tylko poprzez pryzmat typu i czg-
sto$ci napadéw, ale réwniez poprzez catoksztalt swego funkcjonowania w otoczeniu (naukg, zaintere-
sowania, relacje z innymi).
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CEL PRACY IMETODY BADAWCZE

Celem badan byto znalezienie odpowiedzi na nastgpujace pytanie: Jak oceniaja swoje funkcjono-
wanie spoleczne dzieci z padaczka w wieku dorastania? Sformulowano nastgpujace problemy szcze-
gbétowe:

1. Jaka postawg do dziecka z padaczka prezentuja rodzice badanych?

2. Czyijakie ograniczenia w codziennym zyciu stosuja rodzice u dzieci z padaczka?

3. Jaki jest stosunek otoczenia do dzieci z padaczka?

4. Jaka postawg w stosunku do dzieci z padaczka prezentuja nauczyciele i réwiesnicy w Srodowisku
szkolnym?

5. Czy dzieci z padaczka w wieku dorastania wierza w mozliwo$¢ realizacji swoich planéw zycio-
wych?

6. Czy padaczka wywoluje u badanych poczucie osamotnienia?

Jako narzgdzia badawczego uzyto autorskiego kwestionariusza do zbadania funkcjonowania spo-
tecznego dzieci z padaczka. Pytania zawarte w kwestionariuszu (otwarte, pétotwarte i zamknigte)
dotyczyty zaréwno danych spoteczno-demograficznych, jak i wplywu choroby na funkcjonowanie
spoteczne dzieci z padaczka.

CHARAKTERYSTYKA GRUPY BADAWCZE]

Badania przeprowadzono w grupie 35 dzieci z padaczka w wieku 13 — 17 lat. Grupg badawcza
stanowili pacjenci Kliniki Neurologii Uniwersyteckiego Szpitala Dziecigcego w Krakowie hospitali-
zowani celem modyfikacji leczenia przeciwpadaczkowego lub celem wykonania badan specjalistycz-
nych. Do grupy badawczej wybrano dzieci w wieku dorastania ze wzgledu na charakterystyczny dla
tego okresu rozwdj myslenia abstrakcyjnego. Ponad potowg badanych stanowily dziewczgta (54,3%),
a najliczniejsi w badanej grupie byli szesnastolatkowie stanowiacy 25,7%. Zblizona ilo§¢ badanych
stanowili mieszkancy wsi (42,9%) oraz duzych miast (40%), pozostatle osoby mieszkaty w matych
miasteczkach. Zdecydowana wigkszo$¢ pochodzita z rodzin o pelnej strukturze (88,6%), jedynie
czworo wychowywalo si¢ w rodzinach niepetnych — jedno z nich z powodu $mierci jednego z rodzi-
c6w, a troje z powodu separacji lub rozwodu rodzicéw. Z punktu widzenia badanych sytuacja mate-
rialna ich rodzin byta w ponad potowie przypadkéw dobra (54,3%), lub wystarczajaca (40%) a dla 2
dzieci niedostateczna (zta).

WYNIKI I OMOWIENIE BADAN

Stosunek otoczenia do oséb chorych na padaczkg wyznacza jako$¢ ich funkcjonowania spoteczne-
go. W badaniach poddano analizie rodzaj i jako$¢ kontaktéw interpersonalnych dzieci epileptycznych
w §rodowisku rodzinnym oraz poza nim — w szerszym otoczeniu spofecznym.

Waznym czynnikiem wplywajacym na rozwéj dziecka z padaczka sa wlasciwe postawy rodzicéw
wobec niego. Prawidtowa postawa wyrazajaca si¢ w akceptacji i mitosci jest pomocna nie tylko w
zwalczaniu choroby, ale takze jej skutkéw psychospotecznych. Uzyskane dane sktaniaja do stwierdze-
nia, ze wigkszo$¢ badanych (60%) doswiadcza od rodzicéw akceptacji i mitosci. Postawa akceptacji
stwarza dziecku poczucie bezpieczenstwa i zadowolenia z wtasnego istnienia, dajac korzystne podsta-
wy do ksztattowania u niego prawidtowej samooceny i warunkujac dobra jako$¢ zycia. Jednak 34,3%
rodzicow nadmiernie chroni swoje dzieci, dziecko w takim przypadku czuje si¢ przedmiotem zbyt
duzej troski, ktéra z kolei ogranicza jego swobodg i samodzielno$¢ i w efekcie powoduje wysokie
uzaleznienie od rodzicéw. Postawa ta wynika zapewne z obawy rodzica o dziecko, niemniej jednak
znacznie utrudnia jego funkcjonowanie i pogarsza jako$¢ jego zycia. W stosunku do 5,7% dzieci z
padaczka rodzice wykazuja postawg zmienna, charakteryzujaca si¢ niekonsekwentnym stawianiem
wymagan wychowawczych, czyli ich zmniejszaniem w okresach pogarszania si¢ stanu zdrowia, a
zwigkszaniem w okresach poprawy. Postawa ta powoduje poczucie zagrozenia oraz na brak akceptacji
siebie w roli dziecka chorego. Zadne z badanych dzieci nie do$wiadczylo postawy odrzucajacej i
niechgtnej, ktéra ma zdecydowanie najbardziej dezorganizujacy i szkodliwy wptyw na funkcjonowa-
nie psychospoteczne dzieci z padaczka.

Wytworzenie prawidtowej postawy rodzicielskiej wobec dziecka chorego na padaczkg nie jest la-
twe, zwlaszcza gdy dominujaca reakcja rodzicow jest poczucie zagrozenia i lgku o zdrowie 1 zycie
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dziecka. W obliczu niebezpieczefistwa wystapienia napadu padaczkowego rodzice wprowadzaja wo-
bec swoich dzieci ograniczenia w codziennej aktywnosci fizyczne;j

i kontaktach spotecznych. Z analizy uzyskanych opinii mozna stwierdzi¢, ze zdecydowana wigk-
szo$¢ rodzicéw (88,6%) stosuje réznego rodzaju ograniczenia, natomiast pozostali nie wprowadzaja
zadnych, nawet tych nieodzownych, podyktowanych troska o bezpieczenstwo dziecka. Zaledwie 8,6%
opiekunéw pozwala dzieciom chorym na padaczkg na uczestniczenie w normalnej aktywnosci, respek-
tujac jedynie konieczne ograniczenia ze wzglgdu na niebezpieczenstwo wystapienia napadu padacz-
kowego. Az jedna trzecia rodzicéw (31,4%) ogranicza swobod¢ w samodzielnym przebywaniu poza
domem, co przyczynia si¢ niewatpliwie do pogorszenia ich spotecznego funkcjonowania. Prawie co
czwarty rodzic (25,7%) wprowadza ograniczenia w aktywnosci fizycznej dziecka z padaczka, a co
szosty (17,2%) ogranicza jego wyjazdy na obozy i kolonie letnie. Najrzadszym ograniczeniem stoso-
wanym przez rodzicow jest izolowanie spoteczne — dotyczy to dwojga dzieci. Taki wynik stanowi
optymistyczny akcent badan oraz pozytywny element dla jakosci zycia dzieci epileptycznych.

Uzyskane wyniki badan wskazuja, ze do$¢ duza grupa (28,6%) dzieci nie wie, jaki jest stosunek
otoczenia do 0séb z padaczka. Znaczna czg$¢ respondentéw (34,3%) uwaza, ze chorzy na padaczke
spotykaja si¢ ze wspdtczuciem ze strony otoczenia, a wedtug co siédmego dziecka (14,3%) epileptycy
wzbudzaja niechgd i niezrozumienie spoteczenstwa. Taki sam odsetek twierdzi, ze otoczenie wykazuje
obojetnos¢ wobec chorych na padaczke, a jedynie troje dzieci sadzi, ze akceptuje osoby cierpiace na ta
chorobg. Tak przedstawia si¢ wiedza ankietowanych na temat traktowania epileptykéw przez spote-
czenstwo. A z jakimi postawami otoczenia spotykaja si¢ jednak bezposrednio dzieci epileptyczne w
zwiazku ze swoja chorobg? Badania wskazuja, ze 74,4% dzieci epileptycznych spotyka sig na co dzien
z pozytywnymi postawami otoczenia wobec siebie i swojej choroby. Wobec zdecydowanej przewagi
postaw pozytywnych nad negatywnymi (2,8%) mozna wnioskowa¢, ze padaczka nie musi by¢ przy-
czyna negatywnych emocji i uprzedzen spotecznych oraz prowadzi¢ do krzywdzacych odniesien w
stosunku do cierpiacych na nig dzieci. Niech¢¢ i niezrozumienie stanowi odosobniong postawg spo-
feczna wobec dzieci epileptycznych. Niestety prawie 4 badanych dzieci (22,8%) spotyka si¢ z obojet-
noscia otoczenia, ktéra moze wyraza¢ si¢ tendencja do ich unikania, a tym samym sprzyja¢ poczuciu
osamotnienia i mniejszej wartosci.

Funkcjonowanie dziecka chorego na padaczkg w $rodowisku szkolnym zalezy w znacznym stop-
niu od stosunkowania si¢ do niego nauczycieli i réwie$nikéw, a takze od wystgpujacych u niego trud-
nosci w nauce. Miernikiem zdolnosci i zaangazowania uczniéw w szkole sg stopnie. Za ich pomoca
oceniane sa osiagnigcia i niepowodzenia w nauce. Na podstawie zebranych danych mozna przypusz-
czaé, ze padaczka nie musi stanowi¢ przeszkody w osiagnigciu dobrych (34,3%), a nawet bardzo
dobrych (8,6%) stopni w nauce. Niemniej jednak %4 uczniéw z padaczka osiaga mierne wyniki. Prawie
potowa dzieci epileptycznych (45,7%) jako gléwna przyczyng niepowodzen w nauce podaje wolne
tempo w nauce i trudno$ci w zapamigtywaniu. Z pozostalych przyczyn niepowodzen w szkole co
szosty badany wymienia czgsta nieobecnos¢ w szkole z powodu napadéw padaczkowych, a co siédmy
trudno$¢ w skupieniu uwagi, co moze by¢ skutkiem ubocznym stosowanej farmakoterapii. Zaledwie
jedna osoba za gléwna przyczyng uwaza obnizenie mozliwosci intelektualnych wskutek choroby.
Potwierdza to wcze$niejsze uzyskane wyniki, iz padaczka nie zawsze musi stanowi¢ przeszkodg w
osiaganiu dobrych wynikéw w nauce, a tym samym w dalszym ksztatceniu.

W $rodowisku szkolnym znaczace miejsce i rola przypada nauczycielom, ktérzy powinni zostaé
poinformowani o chorobie dziecka, aby stosowane przez nich metody nauczania i wychowania
uwzglednialy szczegdlng sytuacjg, w jakiej sig¢ ono znajduje. Jak wynika z zebranych danych, w przy-
padku zdecydowanej wigkszosci dzieci epileptycznych (71,4%) nauczyciele zostali poinformowani o
chorobie swoich uczniéw. Pozostali badani twierdzili, Zze nauczyciele nie wiedza o ich chorobie. Za-
réwno poinformowanie o chorobie, jak i brak informacji z pewnos$cia wplywa na sposéb traktowania
uczniéw z padaczka przez nauczajacych. Na podstawie uzyskanych danych wyrézniono cztery typy
postaw nauczycieli wobec dzieci epileptycznych: obojgtna na chorobg, tolerancyjna, wyrozumiata, i
niechg¢tng. Opierajac si¢ na powyzszych wynikach mozna stwierdzi¢, ze w stosunku do wigkszo$ci
badanych (77,1%) nauczyciele wykazuja postawg obojgtnosci na chorobg, traktujac dzieci epileptycz-
ne na réwni z innymi uczniami, przy zachowaniu tych samych kryteriéw wymagan, co w stosunku do
reszty klasy (czyli nie uwzgledniajac ich ewentualnych trudnosci w nauce). Mozna przypuszczac, ze
stosunek taki prezentuja przede wszystkim nauczyciele nie poinformowani o chorobie dziecka. Po-
niewaz jednak przypadki takie naleza do mniejszos$ci, mozna sadzi¢, ze postawg obojgtna w znacznym
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stopniu przejawiaja réwniez nauczyciele poinformowani o chorobie. Jedynie 17,1% dzieci epileptycz-
nych uwazalo, ze sa traktowane wyrozumiale i adekwatnie do ich aktualnego stanu zdrowia i mozli-
wofdci intelektualnych. Jest to postawa najbardziej korzystna dla ucznia, charakteryzujaca si¢ wycho-
dzeniem naprzeciw jego trudnosciom i dostosowaniem wymagan. Zadna z badanych oséb nie spotkata
si¢ z nieprzychylnym stosunkiem nauczycieli, wyrazajacym si¢ w ich o$mieszaniu, ponizaniu czy
wytykaniu niepowodzen i btedéw. W przypadku dwojga dzieci nauczyciele obnizali wymagania
szkolne ze wzgledu na ich chorobg.

Postawa nauczycieli w duzej mierze wyznacza stosunek klasy do dziecka chorego na padaczke.
Znaczenie kontaktow z réwie$nikami wyraznie wzrasta w okresie dorastania. Akceptacja kolezenska
jest niezbgdna do ksztaltowania pozytywnej samooceny i wiary we wlasne mozliwosci. Po szczegéto-
wej analizie wypowiedzi badanych wynika, ze wigkszos$¢ z nich (65,7%) jest pozytywnie traktowana
przez réwieénikéw, a ich wzajemne kontakty cechuje przyjazn i sympatia. Srednio co széste dziecko z
padaczka spotyka si¢ zar6wno z sympatia, jak i antypatia ze strony réwiesnikéw, oraz jest traktowane
przez grupg réwiesnicza wylacznie negatywnie, czego wyrazem jest nielubienie, niepopularnos¢ , a
wrecz odrzucenie. Niepowodzenie w kontaktach réwiesniczych obniza aktywnos$¢ spoleczna dziecka,
wyzwala uczucie niechgci do przebywania we wspdlnej grupie oraz wyzwala uczucie osamotnienia i
frustracji, co w potaczeniu z chorobg moze sta¢ si¢ przyczyna depresji. Negatywny stosunek réwiesni-
kéw do dziecka z padaczka wplywa na pogorszenie jego funkcjonowania w §rodowisku szkolnym oraz
pogorszenie jego jakosci zycia.

Dzieci epileptyczne w wieku dorastania znajduja si¢ w sytuacji szczegdlnie trudnej, narasta bo-
wiem w niech niepokéj o wlasna przysztos¢ i miejsce w spoleczenstwie. W badaniu chciano poznac¢
ich aspiracje, pytano o marzenia i plany zyciowe. Jedynie troje dzieci (8,6%) nie mialo sprecyzowa-
nych planéw na przyszto$¢, a pozostate dzieci (91,4%) jasno okreslity swoje aspiracje zawodowe.
Niektore z nich planowaty zdobycie praktycznego zawodu (np. fryzjer, kucharz), inne widziaty swoja
przysztos¢ w zajeciach bardziej twoérczych (fotograf, malarka, aktorka, projektantka mody). Czgs§¢
dzieci wykazywala wyzsze aspiracje, pragnac zosta¢ lekarzem, psychologiem, pedagogiem, dziennika-
rzem. Prawie wszyscy ankietowani wierzyli w mozliwo$¢ realizacji swoich planéw zyciowych, a
jedynie jedna osoba twierdzita, ze padaczka stanowi przeszkod¢ w realizacji marzen i ogranicza moz-
liwos¢ wyboru zawodu.

Choroba jako sytuacja trudna, powodujaca zaklécenia w podstawowej aktywnosci oraz kontaktach
spotecznych moze wywolywa¢ poczucie osamotnienia. Jego zrédlem dla dzieci z padaczka moze by¢
poczucie innosci, odrzucenia przez grupg réwiesnicza, obnizenia wlasnej wartos$ci, utrata mozliwosci
dazen zyciowych czy zaburzenia kontaktu emocjonalnego z innymi ludZmi. Samotnos$¢ jest antyteza
dziecinstwa i odgrywa destrukcyjna rolg w spotecznym funkcjonowaniu. Czy badane dzieci maja
poczucie osamotnienia w zwiazku z choroba? Z analizy zebranego materialu wynika, ze wigkszos¢
respondentéw (68,6%) nie ma poczucia osamotnienia, mozna przypuszczaé, ze ani choroba, ani jej
skutki psychospoteczne nie pogarszaja ich funkcjonowania spotecznego. Czasami odczuwa osamot-
nienie 22,8% dzieci, ale pozostali ankietowani odczuwaja osamotnienie w zwiazku z choroba.

Analiza zebranego materiatu pozwolila na sformutowanie wnioskéw okreslajacych funkcjonowa-
nie spoteczne dzieci z padaczka w wieku dorastania.

WNIOSKI

1. Zdecydowana wigkszo$¢ badanych z padaczka do$wiadcza od rodzicéw pelnej akceptacji, nie-
mniej jednak wigkszo$¢ rodzicow stosuje réznego rodzaju ograniczenia w ich codziennym zyciu.

2. Wigkszos¢ badanych spotyka sig z obojgtna na ich chorobg postawa nauczyciela.

3. Ponad potowa badanych pozytywnie ocenia stosunek rowiesnikéw, a ich wzajemne kontakty
cechuje przyjazn i sympatia.

4. Padaczka nie musi stanowi¢ przeszkody w osigganiu dobrych wynikéw w nauce. Blisko potowa

badanych osiaga dobre i bardzo dobre w nauce.

Prawie wszyscy ankietowani wierza w mozliwo$¢ realizacji swoich planéw zyciowych.

Okoto 3/4 badanych spotyka sig¢ na co dzien z pozytywnymi postawami otoczenia.

7.  Wigkszo$¢ badanych dzieci z padaczka nie ma poczucia osamotnienia w chorobie.

SN
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STRESZCZENIE

Postgp w medycynie oraz wzrost mozliwosci farmakologicznego leczenia padaczki znacznie wy-
przedzit przemiany w §wiadomosci i wiedzy spoteczenstwa o tej chorobie. Osoby z napadami padacz-
kowymi, nawet w krajach szczycacych si¢ wysokim poziomem rozwoju cywilizacyjnego, spotykaja
si¢ na co dzien z zatrwazajacymi przykltadami braku tolerancji, niezrozumienia, a nawet pogardy.
Wywotuje to u oséb z padaczka niemal powszechne poczucie mniejszej wartos$ci, napigtnowania i
upokorzenia.

Celem przeprowadzonych badan byta ocena, w jakim stopniu padaczka wptywa na funkcjonowa-
nie spoteczne dzieci w wieku dorastania. Badania przeprowadzono w grupie 35 dzieci w wieku 13 —
17 lat w Uniwersyteckim Szpitalu Dziecigcym w Krakowie na przetomie roku 2001/2002. Uzyskane
wyniki badan wskazuja, ze wigkszo$¢ badanych dzieci z padaczka spotyka si¢ z petna akceptacja ze
strony rodzicéw, z postawa obojgtnosci ze strony nauczycieli oraz pozytywnym traktowaniem ze
strony rowiesnikow.

ABSTRACT

The progress of medicine and improvement in pharmacological possibilities of epilepsy therapy
are still ahead of changes concerning attitudes and social knowledge about this disease. Patients with
epileptic seizures are facing examples of intolerance every day. They experience incomprehension and
even contempt. Those experiences cause that epileptic patients have lower self-esteem, feel humili-
ated, and being marked. The purpose of the study was to evaluate to what extent epilepsy influences
social functioning of children. The study was held in University Children’s Hospital of Cracow at the
turn of 2001 and 2002. 35 children, from 13 to 17 years old, suffering from epilepsy comprised the
study sample. Results show that epilepsy makes social functioning difficult, especially in the school
and peer’s environment.
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