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Knowledge about ilnease among parents of children with epilepsy

Wiedza o chorobie i zachowaniach prozdrowotnych
wsrod rodzicow dzieci z padaczka

Padaczka (epilepsja) jest choroba ukladu nerwowego stosunkowo czg¢sto spotykana,
zapada na nia okoto 1 procent populacji. Srodowisko chorych na padaczke w Polsce liczace
ponad 400 tys. os6b ma ograniczone mozliwosci uczenia si¢, zdobywania zawodu, uzyska-
nia pracy i jej utrzymania. Praca i nauka sa dla nich podstawa rehabilitacji [3, 4, 6].

Napad padaczkowy powstaje wskutek nieprawidtowych, nadmiernych wytadowan bio-
elektrycznych w komérkach nerwowych mézgu. Moze pojawic¢ si¢ w kazdej grupie komo-
rek nerwowych. Jesli mechanizmy hamujace sa niedostatecznie sprawne, pobudzenie szyb-
ko przechodzi na inne komdrki, prowadzac do gwaltownego zaburzenia pracy catego mo-
zgu. Napad jest wtedy uogdlniony i przebiega z reguty z utrata §wiadomosci [5, 7].

Spoteczenstwo wymaga edukacji zdrowotnej, bo nadal funkcjonuje mnéstwo uprzedzen
wobec chorych na padaczke, bedacych wynikiem niskiego poziomu wiedzy o chorobie.
Chorzy na padaczke i ich rodziny borykaja si¢ z wieloma problemami, ktérym mozna byto-
by zapobiec, poprzez ksztaltowanie zachowan prozdrowotnych. A wczesne wykrywanie
deficytow wiedzy na temat choroby i radzenia sobie z problemami bez pomocy specjali-
stycznej sa priorytetowym zadaniem dla pielggniarki neurologicznej [1, 2, 3].

CEL PRACY

Celem pracy byla ocena wiedzy o chorobie i zachowaniach prozdrowotnych wsréd ro-
dzicéw dzieci chorych na padaczke.

CHARAKTERYSTYKA SPOLECZNO-DEMOGRAFICZNA BADANE]J GRUPY

Badania na temat wiedzy o padaczce i zachowaniach prozdrowotnych przeprowadzono
wsréd oséb zglaszajacych si¢ do Poradni Neurologii Dziecigcej i Leczenia Padaczek w
Kielcach, w terminie od listopada 2002 do marca 2003 r.

Grupa zakwalifikowana do badan stanowila 93 osoby, byli to rodzice dzieci chorych na
padaczke. Wigkszo$¢ dzieci (94,7%) uwzglednionych w badaniach, uczestniczyta w nor-
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malnym trybie nauczania, z tego ponad polowa (66,5%) chodzita do szkoty podstawowej, a
- 28,2% do gimnazjum. Tylko 5,3% korzystato z nauczania indywidualnego.

Badania wykazaty, iz ponad potowg (52,7%) stanowity dzieci, ktére nie uczestniczyty w
zorganizowanych formach wypoczynku. Pozostale dzieci korzystaty z sanatorium, kolonii
zdrowotnych lub kolonii letnich.

METODYKA BADAN

W badaniach wykorzystano kwestionariusz wywiadu i skale wiadomosci dotyczacych
padaczki.

WYNIKI BADAN

Szukajac zrédet probleméw z jakimi borykaja si¢ dzieci chore na padaczke i ich rodzice
analizowano dostgpno$¢ tej grupy do pomocy specjalistycznej, ktéra powinna przyczyniaé
si¢ do poprawy wiedzy na temat choroby, a takze pomaga¢ w niwelowaniu wszelkich pro-
bleméw i obaw. Respondenci pomoc specjalistyczng uzyskiwali giéwnie od lekarza —
91,4%. Tylko 5,3% badanych uzyskato wsparcie informacyjne od pielggniarki. Pozostate
systemy pomocy, w ktérych dziata psycholog, rehabilitant, pedagog, przyjely bardzo niskie
wartosci (3,3%).

Dzieci i miodziez w zdecydowanej wigkszosci — 75,2% byta poinformowana o swojej
chorobie i ta grupa ja zaakceptowata, co przejawialo si¢ gléwnie w odpowiedzialnym podej-
$ciu do choroby, zwtaszcza do farmakoterapii (regularne, zgodne z harmonogramem ustalo-
nym przez lekarza, przyjmowanie lekéw). Czwarta czgs¢ badanych dzieci nie byla zorien-
towana w swojej chorobie.

Informowanie o chorobie dziecka najblizszego otoczenia bylo zagadnieniem trudnym
dla rodzicow. Dominujaca grupa oséb znajacych problem byli dziadkowie dziecka, nastgp-
nie — nauczyciele, dalsza rodzina oraz réwiesnicy dziecka i sasiedzi.

W badaniach analizowano wiedzg rodzicéw o chorobie pod katem:

- 0g0lnej wiedzy o chorobie,

- przyczyn padaczki,

- czynnikéw prowokujacych napad padaczkowy,

- najskuteczniejszych form leczenia padaczki,

- pomocy choremu w czasie napadu drgawek.

Zdecydowana wigkszo$¢ — 94,6% posiadata wymagana wiedzg na temat padaczki a
zwlaszcza jej przyczyn.

Jesli chodzi o czynniki prowokujace napad padaczkowy duza czg$¢ rodzicéw — 86,4%
odpowiadata prawidlowo. A tylko nieliczni byli nie zorientowani co do przyczyn i czynni-
kéw ryzyka padaczki.

Podobna grupa rodzicéw (88,8%) posiadata wiedz¢ dotyczaca warunkéw prowadzenia
farmakoterapii. Uwazali oni, iz regularne przyjmowanie lekéw w odpowiedniej dawce jest
najskuteczniejsza forma leczenia padaczki. Niektorzy (5,4%) ble¢dnie twierdzili, ze farmako-
terapi¢ mozna stosowac tylko doraznie, np. zle samopoczucie jest sygnatem do przyjgcia
leku. Zas$ 5,8% respondentéw uwazalo zabieg chirurgiczny jako najskuteczniejsza forme
leczenia padaczki.

Ponadto ustalono, ze rodzice chorych dzieci posiadali zr6znicowany poziom wiedzy na
temat pomocy choremu w czasie napadu drgawkowego. Niepokojace byly nieprawidlowe
odpowiedzi, a najbardziej blgdnym przekonaniem bylo to, ze chorego w czasie napadu
drgawek nalezy pozostawi¢ tam, gdzie napad wystapil, bez wzgledu na miejsce zdarzenia.
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W ten sposéb odpowiedzialo 25,8% ankietowanych. Do innych nieprawidlowych odpowie-
dzi nalezaty informacje:
- choremu nalezy w czasie napadu wlozy¢ do ust tyzeczke, szpatutke, chusteczke lub
inny przedmiot chronigcy go przed przygryzieniem jezyka — 20,4%

- nie nalezy pozwoli¢ zasna¢ choremu po napadzie — 13,9%,

- bezwzglednie nalezy wezwaé pogotowie ratunkowe podczas ataku drgawek
(27,5%),

- chorego podczas napadu nalezy utozy¢ ptasko na plecach (29,1%),

- wcelu ,,ocucenia” chorego nalezy obla¢ go zimna woda (3,2%).

Ponadto badani uwazali, ze:

- choroba moze ustgpi¢ w okresie dojrzewania — 29,0%,

- leczenie farmakologiczne padaczki jest zawsze skuteczne — 27,9%, a 11,6%, ze far-

makoterapia padaczki jest mato skuteczna,

- napady padaczkowe zawsze przebiegaja z utratg przytomnosci —19,3%,

- padaczka jest chorobg psychiczna —11,6%,

- padaczka u wszystkich chorych jest choroba catego zycia — 9,6%,

- na padaczk¢ zapada kazde dziecko, ktérego rodzice lub dziadkowie chorowali na

padaczke — 7,5%,

- chorzy na padaczke nie osiagaja znaczacych sukceséw zawodowych — 5,3%,

- kobiety chore na padaczke nie moga mie¢ potomstwa — 5,3%,

- padaczka zawsze prowadzi do inwalidztwa — 4,3%,

Waznym zagadnieniem, ktére starano si¢ zbada¢, byta wiedza na temat wptywu choroby
na tryb zycia, udziat w réznych zajgciach oraz wybodr przysztego zawodu. Wigkszo$¢ re-
spondentéw uznala, Ze tryb zycia dzieci chorych na padaczke, podlegajacy wielu ogranicze-
niom jest determinowany choroba, a gtéwnie rodzajem napadéw — 86,02%.

Rodzice chorych dzieci nie byli zorientowani co do mozliwo$ci udzialu ich dzieci w
réznych zajeciach i sportach. Wedtug nich chorzy na padaczkg:

- nie moga posiada¢ prawa jazdy — 32,2%,

- nie moga uprawia¢ sportéw — 20,4%,

- nie powinni jezdzi¢ na rowerze — 17,2%,

- nie moga ptywa¢ samotnie —80,2%,

- powinni uprawia¢ wspinaczke gorska — 2,1%.

W badaniach okazalo si¢, ze odno$nie do wyboru przysztego zawodu dziecka rodzice
preferowali prac¢ administracyjno — biurowa — 84,94%, pracg w zawodzie nauczyciela —
70,97%, duza grupa ankietowanych - 39,78% uwazala, ze chory na padaczk¢ moze praco-
wac przy komputerze, a 25,8% jako fryzjer.

OMOWIENIE WYNIKOW BADAN

W celu okres$lenia poziomu wiedzy i zachowan prozdrowotnych, pytano rodzicéw (93
osoby) dzieci chorych na padaczke o jej przyczyny, czynniki ryzyka, sposoby postgpowania
podczas napadu drgawek, farmakoterapig, dostgpno$¢ do informacji dotyczacej choroby,
tryb zycia, formy wypoczynku i rekreacji, a takze wyboru zawodu.

Zdecydowana wigkszo$¢ (94,7% ) chorych dzieci uczyla si¢ w normalnym trybie na-
uczania, co jest pozytywnym aspektem funkcjonowania spotecznego tych dzieci, ale zbyt
malo, bo tylko nieco ponad potowa (52,7%) uczestniczyla w zorganizowanych formach
wypoczynku i rekreacji.



Pomoc specjalistyczng oraz wsparcie informacyjne rodzice chorych dzieci uzyskiwali
gtéwnie od lekarza, a minimalnie od pielggniarki i innych stuzb medycznych, ktére powinny
by¢ gtéwnym elementem wsparcia informacyjnego i psychicznego.

Trzy czwarte dzieci orientowato si¢ w swojej orientowato si¢ w swojej chorobie i one
fatwiej akceptowaly metody leczenia, co przejawiato si¢ gtéwnie w systematycznym i skru-
pulatnym przyjmowaniu i dawkowaniu lekéw. Nieliczni badani nie orientowali si¢ w zna-
czeniu farmakologii, podajac absurdalne odpowiedzi, jak: leki nalezy przyjmowaé tylko w
sytuacji ztego samopoczucia lub ich zaniecha¢ i podda¢ si¢ radykalnemu i skutecznemu
leczeniu operacyjnemu.

Jesli chodzi o zachowanie podczas napadu drgawek u dzieci, znaczaca grupe stanowili
respondenci, ktérzy udzielali niewlasciwych odpowiedzi. Wedlug nich nalezy wtozy¢ szpa-
tutke do ust, utozy¢ chorego ptasko na plecach, nie pozwoli¢ zasnaé po napadzie i obowiaz-
kowo wezwal karetk¢ pogotowia, a takze ,,cuci¢” chorego. Wtasciwa wiedza dotyczaca
schorzenia dysponowata wigkszo$¢ badanych, ale nieraz $wiadczyla ona o okreslonych
mitach zwiazanych z choroba, istniejacych w Srodowisku chorego, takich jak: padaczka jest
choroba psychiczna, a napady przebiegaja zawsze z utrata przytomnosci, chorzy nie osiagaja
znaczacych sukceséw zawodowych, kobiety chore sa bezptodne, choroba jest dziedziczna i
nieuleczalna i zawsze prowadzi do inwalidztwa. Tylko trzecia czg¢§¢ badanych stwierdzita,
ze padaczka jest przeszkoda w prowadzeniu pojazdéw, a wg co piatego — w uprawianiu
sportéw, poruszaniu si¢ za pomoca roweru, plywaniu samotnie oraz w spinaczce gorskie;j.
Stuszne sa informacje dotyczace samodzielnego ptywania, natomiast nie ma przeciwwska-
zan do innego rodzaju rekreacji i sportéw, pod warunkiem, ze jest on uzgodniony z leka-
rzem badZ rehabilitantem. Natomiast w polskim prawodawstwie chory na padaczke nie
moze posiada¢ prawa jazdy, o czym nie wie az dwie trzecie badanych, nie orientuje sig, ze
chory jest zagrozeniem dla siebie i dla innych uzytkownikéw drogi.

W badaniach okazato sig, Ze na temat wyboru przysztego zawodu dziecka rodzice prefe-
rowali prace administracyjno — biurowa, prac¢ w zawodzie nauczyciela, a pozostali prace
przy komputerze, badz w zawodzie fryzjerskim.

WNIOSKI I POSTULATY

1. Wiedza rodzicéw dzieci chorych na padaczke na temat choroby i zachowan prozdro-
wotnych jest na poziomie $rednim.

2. Wigkszo$¢ chorych na padaczke czerpie swoja wiedze¢ od lekarzy, konieczne jest
wzmocnienie wsparcia informacyjnego przez personel pielggniarski.

3. Istnieje konieczno$¢ podnoszenia wiedzy o padaczce i zachowaniach prozdrowotnych.

4. Nalezy wzbudza¢ pozytywna argumentacj¢ rodzicow do samodzielnego podnoszenia
wiedzy o chorobie i zachowaniach prozdrowotnych.

5. Konieczne jest informowanie dziecka o tym, ze jest chore na padaczke i motywowanie
go do poglebiania wiedzy o swojej chorobie a takze realizowania zachowan prozdro-

wotnych.
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STRESZCZENIE

W badaniach wzigto udziat 93 rodzicéw dzieci chorych na padaczkg. Chore dzieci byty
w wieku szkolnym i korzystaly gléwnie z normalnego trybu nauczania. Prawie polowa z
nich nie korzystala z zorganizowanych form odpoczynku i rekreacji (sanatorium, kolonie
itp.). Cho¢ zdecydowana wigkszo$¢ badanych rodzicéw byta zorientowana w chorobie oraz
czynnikach ryzyka, wiedzac takze jak si¢ zachowa¢ podczas ataku padaczki u dziecka, to
jednak istniata spora grupa wykazujaca wyrazne deficyty w tym zakresie. Dzieci poinfor-
mowane o swojej chorobie tatwiej dostosowywaly si¢ do wymogéw leczenia. Réwnie nie-
wielu rodzicéw bylo dobrze zorientowanych w rodzaju zaj¢é i rekreacji zalecanych dla
chorych dzieci oraz w sprawie wyboru przysztego zawodu dla swoich dzieci.

ABSTRACT

The study covered 93 parents of children with epilepsy. The children were mainly of
school-age and folowed the standard course of education. Nearly half of them did not use
organized forms of leisure and recreation (health farms, scout camps, etc.) The vast majority
of the parents in the study possessed knowledge of the disease and risk factors, and knew
how to behave during an attack of epilepsy in a child, however, a relatively large group
showed a clear deficit in this area. Children who were informed about their disease more
easily adopted to the treatment requirements. Also few parents had a good knowledge of the
type of education and recreation for the children affected with the illness, as well as knowl-
edge concerning the matter of the future choice of an occupation for their children.



