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Jakość życia (quality of life, QOL) zależy od wielu czynników.1 W przypadku pacjentów z padacz-
ką część z nich jest bezpośrednio powiązana z chorobą (w wymiarze klinicznym lub psycho-
społecznym). W niniejszym artykule omówione zostaną potencjalne czynniki determinujące

jakość życia dorosłych z padaczką. Autorzy spróbują również ocenić ich wagę na podstawie da-
nych z piśmiennictwa. Część czynników wpływających na jakość życia dorosłych i dzieci jest wspól-
na, istnieją jednak ważne różnice w odniesieniu do kluczowych czynników determinujących.

W doniesieniu omówiono wpływ napadów, leczenia i opieki medycznej, nastroju, cech osobo-
wości, statusu socjoekonomicznego, charakterystyki demograficznej, środowiska społecznego
i postaw. Dla części tych czynników ilość danych jest duża, dla innych stosunkowo ograniczona,
dlatego w tym opracowaniu zasugerowano także kierunki dalszych badań i modele jakości życia,
które mogą być w nich wykorzystane.

Jakość życia jest pojęciem złożonym
Zgodnie z definicją WHO jakość życia człowieka jest „postrzeganiem lub sposobem postrzegania
własnej sytuacji życiowej w kontekście kultury i systemu wartości, a także w odniesieniu do sta-
wianych sobie celów, oczekiwań i standardów”.2 WHO podkreśla także, że pojęcie jakości życia
jest szerokie i może być modyfikowane przez wiele czynników związanych ze zdrowiem fizycz-
nym, stanem psychicznym, stopniem niezależności, relacjami społecznymi, a także osobistymi
przekonaniami i ich odniesieniem do istotnych cech otaczającego środowiska. Definicja ta stano-
wi koncepcyjny szkielet dla wskaźnika WHO (WHOQOL).

WHOQOL składa się ze 100 parametrów przyporządkowanych do 6 wymiarów i 24 węższych
aspektów (tab. 1). W ostatnio przeprowadzonych analizach WHOQOL-100 wykazano, że 6 wy-
miarów do pewnego stopnia zachodzi na siebie wzajemnie. Na tej podstawie zaproponowano
połączenie wymiarów pierwszego z trzecim i drugiego z szóstym. W ten sposób stworzono obej-
mujący 30 parametrów uproszczony wskaźnik WHOQOL-BREF, w którym oceniane są cztery głów-
ne wymiary: fizyczny, psychologiczny, społeczny i środowiskowy.
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W celu ustalenia, czy wszystkie wymiary i aspekty są ujmo-
wane w próbach oceny QOL, Bowling3,4 przeprowadził wywiad
z ponad 2000 Brytyjczyków i pytał, co jest dla nich w życiu naj-
ważniejsze, zarówno w pozytywnym, jak i negatywnym sensie.
Respondenci mieli za zadanie zidentyfikować istotne dla nich
rzeczy, uszeregować je według ważności i ocenić swoją własną
sytuację w odniesieniu do każdej z nich w skali od „najlepiej,
jak może być” do „gorzej niż źle”. Oceniali oni również swoje
życie jako całość, a osoby z przewlekłą, ograniczającą chorobą
określały wpływ zdrowia/choroby na ich życie.

Zgodnie z doniesieniem Bowlinga3,4 inne wymiary i ich
aspekty wywierały kluczowy wpływ na QOL osób zdrowych
i osób z przewlekłą, ograniczającą chorobą lub osób niepełno-
sprawnych. Osoby zdrowe wymieniały najczęściej: sytuację
finansową, standard życia, a następnie relacje z rodziną i przy-
jaciółmi, własne zdrowie i zdrowie najbliższych, życie towa-
rzyskie i aktywność w czasie wolnym. Natomiast wśród osób
dotkniętych chorobą przewlekłą lub niepełnosprawnością
najczęściej wymieniana była możliwość wychodzenia z domu,
następnie życie towarzyskie i aktywność w czasie wolnym
oraz zdolność do pracy.

W doniesieniu Bowlinga omawiane są także istotne różnice
w postrzeganiu QOL warunkowanej stanem zdrowia. Na przy-
kład pacjenci z zaburzeniami psychicznymi, głównie z depresją,
jako najbardziej uciążliwy postrzegają brak zdolności do pracy,
podczas gdy pacjentom z zaburzeniami układu oddechowego
lub sercowo-naczyniowego najbardziej doskwiera brak możli-
wości sprawnego poruszania się na zewnątrz. Praca Bowlinga
stanowi argument za indywidualizacją oceny QOL warunkowa-
nej stanem zdrowia swoistej dla danej choroby.

Fisher i wsp.5 podjęli wyzwanie określenia kluczowych wy-
miarów i aspektów QOL wśród pacjentów z padaczką. W swo-
jej pracy opierali się na dwóch badaniach ankietowych.
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TABELA 1. MODEL KONCEPCYJNY JAKOŚCI ŻYCIA
ŚWIATOWEJ ORGANIZACJI ZDROWIA

Wymiary jakości życia Aspekty QOL w obrębie wymiarów

Zdrowie fizyczne Energia i zmęczenie
Ból i dyskomfort
Sen i wypoczynek

Psychologiczny Obraz własnego ciała i poczucie
atrakcyjności

Negatywne uczucia
Pozytywne uczucia
Samoocena
Myślenie, uczenie się, pamięć i koncentracja

Niezależność Mobilność
Aktywności życia codziennego
Zależność od leków i sprzętu medycznego
Zdolność do pracy

Relacje społeczne Relacje międzyludzkie
Wsparcie społeczne
Aktywność seksualna

Otoczenie Środki finansowe
Wolność, fizyczne bezpieczeństwo
Zdrowie i opieka społeczna: dostępność

i jakość
Środowisko domowe
Możliwość uzyskania nowych informacji
i umiejętności

Możliwość rekreacji i odpoczynku
Środowisko (zanieczyszczenie/hałas/
korki/klimat)

Transport
Duchowość/religia/ Duchowość/religia/wierzenia osobiste
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.

RYCINA 1. Status zdrowotny (SF-36) w zależności od częstości napadów. 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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Pierwsze obejmowało nieco ponad 1000 osób wyselekcjono-
wanych z badania populacyjnego, drugie to badanie oparte
na ponad 1000 wywiadach telefonicznych do chorych z bazy
Amerykańskiej Fundacji Epileptologii (U.S. Epilepsy Funda-
tion). W analizowanej grupie 50% zgłaszało niepełną kontro-
lę napadów, a tylko co trzeci pacjent relacjonował przerwę
między napadami dłuższą niż pół roku. Nie jest więc zaskocze-
niem, że za największe obciążenie związane z padaczką uzna-
wali oni niepewność i lęk przed pojawieniem się napadu,
a zaraz za nim stygmatyzację związaną z chorobą. Aspekty QOL
szczególnie istotne wśród pacjentów z padaczką obejmują
problemy szkolne, związane z zatrudnieniem, z prowadze-
niem samochodu, przy czym właśnie prowadzenie samocho-
du jest najczęściej wymienianym ograniczeniem stylu życia.
Waga prowadzenia samochodu jest oczywiście uzależniona
kulturowo, natomiast aspekty QOL niemal uniwersalnie zabu-
rzane przez padaczkę obejmują edukację i zatrudnienie oraz
status psychospołeczny i relacje międzyludzkie z ogranicze-
niem szans na związek małżeński i posiadanie dzieci.

Dowody na temat czynników
determinujących jakość życia
pacjentów z padaczką

ROLA NAPADÓW
Wpływ aktywnej padaczki i napadów padaczkowych na

dobrostan psychospołeczny jest dobrze udokumentowany.6-10

Między innymi dzięki ogólnoeuropejskiemu badaniu Bakera
i wsp.,7 do którego dzięki pomocy narodowych organizacji
wspierających pacjentów zrekrutowano 5000 osób. Respon-
denci, u których dochodziło do co najmniej jednego napadu
w miesiącu, relacjonowali najcięższe skutki choroby i naj-
mniejszą jakość życia ocenianą w kwestionariuszu SF-36,
natomiast ci, którzy w ostatnim roku byli wolni od napadów
oceniali wpływ padaczki jako najmniejszy i osiągali najwyższe
wyniki w SF-36 (ryc. 1).

W Stanach Zjednoczonych uzyskano podobne wyniki.
W badaniu Leidy i wsp.8 wśród pacjentów, u których wystąpi-
ło co najmniej 6 napadów w ostatnich 6 miesiącach jakość ży-
cia oceniana w SF-36 była mniejsza niż wśród pacjentów
doświadczających od 1 do 5 napadów, u których z kolei ja-
kość życia była mniejsza w porównaniu do pacjentów bez
napadów. Leidy i wsp.8 podkreślili, że różnice były bardzo wy-
raźne, co oznacza, że nawet niewielkie zmniejszenie często-
ści napadów może wpływać na poprawę QOL.

Podobne obserwacje poczynili Birbeck i wsp.,11 którzy wy-
kazali istotną poprawę QOL jedynie w przypadku całkowite-
go ustąpienia napadów (tab. 2).

W badaniu ankietowym z udziałem 40 000 Kalifornijczy-
ków Kobau i wsp.12 analizowali znaczenie częstości napadów
i okresu od ostatniego napadu: dorośli, którzy ostatnio do-
znali napadu, mieli poczucie gorszego zdrowia w ogóle, zgła-
szali większą liczbę gorszych dni pod względem fizycznym
i psychicznym oraz więcej dni, podczas których ich aktyw-
ność była ograniczona w porównaniu z osobami z aktywną
padaczką, którzy jednak ostatnio nie doznali napadu. Ci ostat-
ni z kolei wypadli gorzej od osób, których choroba nie jest
aktywna lub od osób bez padaczki.

Nie jest zaskoczeniem, że pacjenci widzą wpływ aktywnej
padaczki i ostatnio przebytych napadów padaczkowych
na QOL. Może natomiast zaskakiwać, że w całej grupie cho-
rych na padaczkę, nawet wśród tych, którzy od dłuższego cza-
su są wolni od napadów, QOL jest mniejsza niż w grupie osób
zdrowych. Na przykład w amerykańskim badaniu Strine
i wsp.13 ocenili QOL u ponad 31 000 osób w wieku 18 lat lub
więcej, spośród których ponad 400 (1,4% respondentów)
doświadczyło napadów padaczkowych w jakimś momencie
swojego życia. Co więcej, u osób z tej grupy częściej rozpo-
znawano zaburzenia psychiczne, w tym ciężkie choroby psy-
chiczne. Osoby te częściej zgłaszały brak aktywności fizycznej,
inne współistniejące choroby somatyczne, rzadziej były
w związku małżeńskim i miały zatrudnienie.

W innym dużym badaniu ankietowym z udziałem 60 000 Ka-
nadyjczyków14 jakość życia pacjentów, którzy doświadczyli na-
padów w jakimkolwiek momencie życia, była mniejsza niż osób

TABELA 2. JAKOŚĆ ŻYCIA ZALEŻNA OD ZDROWIA U PACJENTÓW Z RÓŻNĄ CZĘSTOŚCIĄ NAPADÓW PADACZKOWYCH

100% poprawy 75-99% poprawy 50-74% poprawy 0-50% poprawy
w zakresie w zakresie w zakresie lub pogorszenia
częstości częstości częstości w zakresie
napadów napadów napadów częstości napadów p

QOLIE-89 7,32 0,96 -0,20 -0,62 0,0004
QOLIE-89 MH 6,41 1,71 -2,09 -0,52 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 0,57 0,007
SF-36 MH 7,11 1,92 -3,53 -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.
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W celu ustalenia, czy wszystkie wymiary i aspekty są ujmo-
wane w próbach oceny QOL, Bowling3,4 przeprowadził wywiad
z ponad 2000 Brytyjczyków i pytał, co jest dla nich w życiu naj-
ważniejsze, zarówno w pozytywnym, jak i negatywnym sensie.
Respondenci mieli za zadanie zidentyfikować istotne dla nich
rzeczy, uszeregować je według ważności i ocenić swoją własną
sytuację w odniesieniu do każdej z nich w skali od „najlepiej,
jak może być” do „gorzej niż źle”. Oceniali oni również swoje
życie jako całość, a osoby z przewlekłą, ograniczającą chorobą
określały wpływ zdrowia/choroby na ich życie.

Zgodnie z doniesieniem Bowlinga3,4 inne wymiary i ich
aspekty wywierały kluczowy wpływ na QOL osób zdrowych
i osób z przewlekłą, ograniczającą chorobą lub osób niepełno-
sprawnych. Osoby zdrowe wymieniały najczęściej: sytuację
finansową, standard życia, a następnie relacje z rodziną i przy-
jaciółmi, własne zdrowie i zdrowie najbliższych, życie towa-
rzyskie i aktywność w czasie wolnym. Natomiast wśród osób
dotkniętych chorobą przewlekłą lub niepełnosprawnością
najczęściej wymieniana była możliwość wychodzenia z domu,
następnie życie towarzyskie i aktywność w czasie wolnym
oraz zdolność do pracy.

W doniesieniu Bowlinga omawiane są także istotne różnice
w postrzeganiu QOL warunkowanej stanem zdrowia. Na przy-
kład pacjenci z zaburzeniami psychicznymi, głównie z depresją,
jako najbardziej uciążliwy postrzegają brak zdolności do pracy,
podczas gdy pacjentom z zaburzeniami układu oddechowego
lub sercowo-naczyniowego najbardziej doskwiera brak możli-
wości sprawnego poruszania się na zewnątrz. Praca Bowlinga
stanowi argument za indywidualizacją oceny QOL warunkowa-
nej stanem zdrowia swoistej dla danej choroby.

Fisher i wsp.5 podjęli wyzwanie określenia kluczowych wy-
miarów i aspektów QOL wśród pacjentów z padaczką. W swo-
jej pracy opierali się na dwóch badaniach ankietowych.
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TABELA 1. MODEL KONCEPCYJNY JAKOŚCI ŻYCIA
ŚWIATOWEJ ORGANIZACJI ZDROWIA

Wymiary jakości życia Aspekty QOL w obrębie wymiarów

Zdrowie fizyczne Energia i zmęczenie
Ból i dyskomfort
Sen i wypoczynek

Psychologiczny Obraz własnego ciała i poczucie
atrakcyjności

Negatywne uczucia
Pozytywne uczucia
Samoocena
Myślenie, uczenie się, pamięć i koncentracja

Niezależność Mobilność
Aktywności życia codziennego
Zależność od leków i sprzętu medycznego
Zdolność do pracy

Relacje społeczne Relacje międzyludzkie
Wsparcie społeczne
Aktywność seksualna

Otoczenie Środki finansowe
Wolność, fizyczne bezpieczeństwo
Zdrowie i opieka społeczna: dostępność

i jakość
Środowisko domowe
Możliwość uzyskania nowych informacji
i umiejętności

Możliwość rekreacji i odpoczynku
Środowisko (zanieczyszczenie/hałas/
korki/klimat)

Transport
Duchowość/religia/ Duchowość/religia/wierzenia osobiste
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.

RYCINA 1. Status zdrowotny (SF-36) w zależności od częstości napadów. 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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Pierwsze obejmowało nieco ponad 1000 osób wyselekcjono-
wanych z badania populacyjnego, drugie to badanie oparte
na ponad 1000 wywiadach telefonicznych do chorych z bazy
Amerykańskiej Fundacji Epileptologii (U.S. Epilepsy Funda-
tion). W analizowanej grupie 50% zgłaszało niepełną kontro-
lę napadów, a tylko co trzeci pacjent relacjonował przerwę
między napadami dłuższą niż pół roku. Nie jest więc zaskocze-
niem, że za największe obciążenie związane z padaczką uzna-
wali oni niepewność i lęk przed pojawieniem się napadu,
a zaraz za nim stygmatyzację związaną z chorobą. Aspekty QOL
szczególnie istotne wśród pacjentów z padaczką obejmują
problemy szkolne, związane z zatrudnieniem, z prowadze-
niem samochodu, przy czym właśnie prowadzenie samocho-
du jest najczęściej wymienianym ograniczeniem stylu życia.
Waga prowadzenia samochodu jest oczywiście uzależniona
kulturowo, natomiast aspekty QOL niemal uniwersalnie zabu-
rzane przez padaczkę obejmują edukację i zatrudnienie oraz
status psychospołeczny i relacje międzyludzkie z ogranicze-
niem szans na związek małżeński i posiadanie dzieci.

Dowody na temat czynników
determinujących jakość życia
pacjentów z padaczką

ROLA NAPADÓW
Wpływ aktywnej padaczki i napadów padaczkowych na

dobrostan psychospołeczny jest dobrze udokumentowany.6-10

Między innymi dzięki ogólnoeuropejskiemu badaniu Bakera
i wsp.,7 do którego dzięki pomocy narodowych organizacji
wspierających pacjentów zrekrutowano 5000 osób. Respon-
denci, u których dochodziło do co najmniej jednego napadu
w miesiącu, relacjonowali najcięższe skutki choroby i naj-
mniejszą jakość życia ocenianą w kwestionariuszu SF-36,
natomiast ci, którzy w ostatnim roku byli wolni od napadów
oceniali wpływ padaczki jako najmniejszy i osiągali najwyższe
wyniki w SF-36 (ryc. 1).

W Stanach Zjednoczonych uzyskano podobne wyniki.
W badaniu Leidy i wsp.8 wśród pacjentów, u których wystąpi-
ło co najmniej 6 napadów w ostatnich 6 miesiącach jakość ży-
cia oceniana w SF-36 była mniejsza niż wśród pacjentów
doświadczających od 1 do 5 napadów, u których z kolei ja-
kość życia była mniejsza w porównaniu do pacjentów bez
napadów. Leidy i wsp.8 podkreślili, że różnice były bardzo wy-
raźne, co oznacza, że nawet niewielkie zmniejszenie często-
ści napadów może wpływać na poprawę QOL.

Podobne obserwacje poczynili Birbeck i wsp.,11 którzy wy-
kazali istotną poprawę QOL jedynie w przypadku całkowite-
go ustąpienia napadów (tab. 2).

W badaniu ankietowym z udziałem 40 000 Kalifornijczy-
ków Kobau i wsp.12 analizowali znaczenie częstości napadów
i okresu od ostatniego napadu: dorośli, którzy ostatnio do-
znali napadu, mieli poczucie gorszego zdrowia w ogóle, zgła-
szali większą liczbę gorszych dni pod względem fizycznym
i psychicznym oraz więcej dni, podczas których ich aktyw-
ność była ograniczona w porównaniu z osobami z aktywną
padaczką, którzy jednak ostatnio nie doznali napadu. Ci ostat-
ni z kolei wypadli gorzej od osób, których choroba nie jest
aktywna lub od osób bez padaczki.

Nie jest zaskoczeniem, że pacjenci widzą wpływ aktywnej
padaczki i ostatnio przebytych napadów padaczkowych
na QOL. Może natomiast zaskakiwać, że w całej grupie cho-
rych na padaczkę, nawet wśród tych, którzy od dłuższego cza-
su są wolni od napadów, QOL jest mniejsza niż w grupie osób
zdrowych. Na przykład w amerykańskim badaniu Strine
i wsp.13 ocenili QOL u ponad 31 000 osób w wieku 18 lat lub
więcej, spośród których ponad 400 (1,4% respondentów)
doświadczyło napadów padaczkowych w jakimś momencie
swojego życia. Co więcej, u osób z tej grupy częściej rozpo-
znawano zaburzenia psychiczne, w tym ciężkie choroby psy-
chiczne. Osoby te częściej zgłaszały brak aktywności fizycznej,
inne współistniejące choroby somatyczne, rzadziej były
w związku małżeńskim i miały zatrudnienie.

W innym dużym badaniu ankietowym z udziałem 60 000 Ka-
nadyjczyków14 jakość życia pacjentów, którzy doświadczyli na-
padów w jakimkolwiek momencie życia, była mniejsza niż osób

TABELA 2. JAKOŚĆ ŻYCIA ZALEŻNA OD ZDROWIA U PACJENTÓW Z RÓŻNĄ CZĘSTOŚCIĄ NAPADÓW PADACZKOWYCH

100% poprawy 75-99% poprawy 50-74% poprawy 0-50% poprawy
w zakresie w zakresie w zakresie lub pogorszenia
częstości częstości częstości w zakresie
napadów napadów napadów częstości napadów p

QOLIE-89 7,32 0,96 -0,20 -0,62 0,0004
QOLIE-89 MH 6,41 1,71 -2,09 -0,52 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 0,57 0,007
SF-36 MH 7,11 1,92 -3,53 -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.
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uznających się za zdrowe lub osób z inną niż padaczka choro-
bą. Dane te wydają się sprzeczne z innymi doniesieniami,
w których stwierdzono, że wraz z czasem upływającym
od ostatniego napadu jakość życia wyraźnie się poprawia. I tak,
w badaniu norweskim, Stavem i wsp.15 wykazali, że wynik
w skali SF-36 wśród 70% pacjentów bez napadów w ostatnim
roku był zbliżony do zdrowej populacji. Podobnie w Stanach
Zjednoczonych Leidy i wsp.8 ustalili, że wynik w skali SF-36
w odpowiednich wymiarach (zdrowie psychiczne i fizyczne)
i jako całość w populacji pacjentów wolnych od napadów (me-
diana czasu od ostatniego napadu 365 dni) był zbliżony do wy-
niku obserwowanego w populacji ogólnej.

Jacoby16 badała wpływ remisji napadów na QOL w gru-
pie 607 osób żyjących w Wielkiej Brytanii. W tym badaniu
wśród osób wolnych od napadów przez co najmniej 2 lata,
wpływ przebytych napadów na QOL był niewielki. Zdrowie
psychiczne oceniane w kwestionariuszu obejmującym sześć
wymiarów było dobre. Nieznaczny odsetek pacjentów uznało
padaczkę za ciężką chorobę (12%), tylko 8% pacjentów oba-
wiało się napadów, 14% czuło stygmatyzację z powodu choro-
by, a 4% czuło się społecznie ograniczone. Na tej podstawie
Jakoby stwierdziła, że wszelki niekorzystny wpływ napadów
padaczkowych na QOL ustępuje wraz z czasem.

Dworetzky i wsp.17 także porównywali QOL za pomocą ska-
li SF-36 w różnych grupach. Oceniano całościową QOL, QOL
w poszczególnych wymiarach SF-36 oraz oczekiwany wpływ
choroby na QOL. Nie stwierdzili różnic pomiędzy 30-osobową
grupą pacjentów po pierwszym napadzie, 29-osobową grupą
z dobrze kontrolowaną padaczką i grupą z nowo rozpoznanym
nadciśnieniem tętniczym. Gdy wyniki zestawiono z normami
populacyjnymi dla SF-36 w odpowiednich grupach wiekowych,
okazało się, że pacjenci po pojedynczym napadzie padaczko-
wym osiągali znacznie niższe wyniki w wymiarze energii/wital-
ności i aspektach obejmujących funkcjonowanie fizyczne,
przy czym w pozostałych sześciu wymiarach wyniki były po-
równywalne. Gorzej było w badaniach kontrolnych, w których
to aż 38% uznawało, że wpływ napadów na QOL był umiarko-
wany do skrajnie silnego. Na tej podstawie autorzy wyciągnęli
wniosek, że pojedynczy napad wywiera jedynie umiarkowany
wpływ na jakość życia.

Pewne światło na zróżnicowane doniesienia dotyczące
wpływu napadów padaczkowych na QOL rzuciło ostatnio
opublikowane, ważne badanie Velissaris,18 która oceniała ja-
kościowo i ilościowo przystosowanie psychospołeczne osób
po pierwszym napadzie padaczkowym. Odkryła, że po napa-
dzie pacjenci doświadczają różnego stopnia poczucia utraty
kontroli: ograniczonej/częściowej lub całościowej. Stwierdzi-
ła także, że odbudowanie poczucia kontroli daje szanse
na dobre przystosowanie społeczne, nawet w przypadku pa-
cjentów z poczuciem całościowej utraty kontroli. Natomiast
pacjenci, u których poczucie całościowej utraty kontroli
utrzymywało się w ocenie kontrolnej po 12 miesiącach,
charakteryzowali się słabym przystosowaniem psychologicz-
nym i dużym poziomem stresu. Naturalnie, jeśli napady
powtarzały się, ich wpływ na QOL był taki, jak u pacjentów
z długotrwałą padaczką.

Dramatyczny wpływ napadów na QOL dobrze obrazują ba-
dania z udziałem pacjentów po leczeniu chirurgicznym pa-
daczki opornej na leki przeciwpadaczkowe.19-24 Spencer
i wsp.22 wykorzystali wskaźnik QOLIE-89 do oceny jakości
życia w dużej grupie pacjentów po leczeniu operacyjnym.
Czas obserwacji wynosił do 5 lat. We wczesnym okresie
po operacji u wszystkich operowanych QOL poprawia się wy-
raźnie, następnie stopniowo pogarsza się do poziomu sprzed
operacji wśród pacjentów z uporczywymi napadami i ulega
dalszej poprawie w grupie uwolnionej od napadów, by ulec
stabilizacji około 2 lata po operacji. Zarówno to badanie, jak
i dwa inne (Mikati i wsp.,23 Wilson i wsp.24) w odniesieniu
do remisji podczas leczenia farmakologicznego sugerują że
w przypadku pełnej remisji QOL pacjentów wraca do normy
populacyjnej stosunkowo szybko (2-3 lata).

ROLA LECZENIA I SYSTEMU OPIEKI
Leczenie za pomocą leków przeciwpadaczkowych (LPP)

w większości przypadków prowadzi do uzyskania całkowitej
kontroli napadów. Uwolnienie od napadów jest silnie powią-
zane z większą jakością życia, dlatego leczenie farmakologicz-
ne jest ważnym pośrednim czynnikiem determinującym QOL.
Z drugiej strony korzystny wpływ LPP związany z kontrolą na-
padów jest częściowo równoważony przez działania niepożą-
dane, które obniżają QOL u osób nimi dotkniętych. Pacjenci
zwykle zgłaszają więcej niż jedno działanie niepożądane LPP.25

Badania dotyczące wpływu poszczególnych działań niepożą-
danych na QOL są bardzo ograniczone.26

Działania niepożądane LPP mogą być najistotniejszym kli-
nicznie czynnikiem determinującym QOL, poza częstością na-
padów, wśród pacjentów z padaczką lekooporną. W dużym
europejskim badaniu ankietowym z udziałem 5000 pacjen-
tów z 15 różnych państw 50% pacjentów zgłaszało uczucie
zmęczenia i 40% trudności z koncentracją związane z każdym
z badanych LPP.7

Ostatnio Perucca i wsp.25 zbadali za pomocą zwalidowa-
nego formularza działań niepożądanych (adverse events
profile, AEP) 27 200 pacjentów z padaczką lekooporną. Śred-
nia liczba działań niepożądanych w tym badaniu wynosiła 6,5.
Działania te można posegregować na pięć odrębnych klas:
funkcje poznawcze/koordynacja, nastrój/emocje, sen, wa-
ga/ból głowy, skóra/śluzówki. Wysokie wyniki dla każdej z tych
klas w AEP były powiązane z obniżoną jakością życia ocenia-
ną za pomocą QOLIE-89. Zależność była najsilniej wyrażona
dla klasy funkcje poznawcze/koordynacja, następnie dla kla-
sy nastrój/emocje, a na końcu – dla klasy sen. Po zsumowaniu
wyniki w klasie funkcje poznawcze/koordynacja, w zwalido-
wanej skali depresji i w klasie waga/ból głowy odpowiadały
za 71% zmienności QOL.

W podgrupie 62 pacjentów włączonych do badania klinicz-
nego, poprawa w trzech z pięciu klas (funkcje poznawcze/kor-
dynacja, nastrój/emocje, skóra/śluzówki) była powiązana
z poprawą oceny QOL, jednak po dokonaniu analizy wielo-
czynnikowej jedynie klasa funkcje poznawcze/koordynacja za-
chowała znaczenie, co znaczy, że jej wpływ na QOL jest
najsilniejszy.
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W kilku badaniach wykazano, że pacjenci z padaczką po-
wszechnie skarżą się na działania niepożądane LPP pod posta-
cią zaburzeń pamięci i uczenia się, trudności z uwagą
i koncentracją, wolniejszego przetwarzania informacji i szybko-
ści psychomotorycznej oraz trudności językowych. W ostat-
nim badaniu przeprowadzonym przez International Bureau
for Epilepsy (IBE) ponad połowa dorosłych pacjentów zgła-
szała zaburzenia funkcji poznawczych istotnie wpływające
na ich zaangażowanie w pracę, edukację i aktywności w czasie
wolnym, a także na relacje rodzinne i społeczne.28 Respon-
denci wyróżniali kilka działań niepożądanych, których szcze-
gólnie chcieli uniknąć, jeśli było by to możliwe. Do najczęściej
wymienianych należały senność/uczucie zmęczenia i zaburze-
nia pamięci (ryc. 2).

Podobne wyniki uzyskano w badaniu z udziałem rodziców
i ich dzieci.29 Tu także szczególne znaczenie nadano codzien-
nemu funkcjonowaniu, ze szczególnym uwzględnieniem
funkcjonowania poznawczego. Ciekawą obserwacją w obu ba-
daniach jest znaczenie, jakie respondenci przypisują LPP
w aspekcie trudności/zaburzeń poznawczych, pomijając
wiele innych ważnych czynników wpływających na funkcje
poznawcze u osób z padaczką, do których należą etiolo-
gia/podłoże padaczki, problemy psychospołeczne i wpływ po-
wtarzających się napadów.30 Bez wątpienia zależności między
działaniami niepożądanymi LPP a samopoczuciem psychicz-
nym i jakością życia są złożone. Gilliam i wsp.31 sugerują, że

bezpośrednia interwencja kliniczna mająca na celu ogranicze-
nie działań niepożądanych wpływa na poprawę QOL.

Wykazano, że odstawienie LPP przyczynia się do poprawy
QOL. Nie wiadomo jednak, czy jest to spowodowane
ustąpieniem działań niepożądanych leczenia czy zażegna-
niem niepokoju o niekorzystny długoterminowy wpływ LPP
czy też zniknięciem piętna społecznego. W brytyjskim bada-
niu (United Kingom MRC Antiepileptic Drug Withdrawal Stu-
dy) leczenie LPP było związane z obniżeniem QOL.32

W ocenie postrandomizacyjnej po 2 latach QOL pacjentów,
którzy otrzymywali LPP i byli narażeni na działania niepożą-
dane była istotnie mniejsza w porównaniu do tych, którzy
nie zgłaszali działań niepożądanych (tab. 3).33 Z kolei Hes-
sen i wsp.34 donoszą, że odstawienie LPP powoduje poprawę
w zakresie objawów depresyjnych i drażliwości. Wpływ LPP
na QOL nie pozostawia również złudzeń w długotermino-
wym badaniu obserwacyjnym Sillanpaa i wsp.,35 w którym
stwierdzono, że obniżona QOL utrzymuje się u dorosłych
z niepowikłaną padaczką rozpoznaną w dzieciństwie. Auto-
rzy zauważyli, że choroba wywiera najsilniejszy wpływ
na tych dorosłych, którzy cały czas są leczeni LPP, niezale-
żnie od tego czy uzyskano remisję. Na tej podstawie autorzy
konkludują: „Nawet jeśli leczenie nie daje bezpośrednich
działań niepożądanych, efekt ten może być markerem wie-
lu innych działań niepożądanych, ze stygmatyzacją włącz-
nie”.35

RYCINA 2. Idealne leczenie. Działania niepożądane, których pacjenci chcieliby uniknąć najbardziej. Na podstawie: International Bureau for Epilepsy.
Epilepsy and Cognitive Function Survey.

Zawroty głowy/zaburzenia równowagi 4%

Spowolnienie myślenia 5%

Przyrost masy ciała 7%

Depresja 8%

Zaburzenia uwagi 8%

Spowolnienie/niezdarność 9%

Zaburzenia pamięci 19%

Senność/zmęczenie 35%

n=837
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uznających się za zdrowe lub osób z inną niż padaczka choro-
bą. Dane te wydają się sprzeczne z innymi doniesieniami,
w których stwierdzono, że wraz z czasem upływającym
od ostatniego napadu jakość życia wyraźnie się poprawia. I tak,
w badaniu norweskim, Stavem i wsp.15 wykazali, że wynik
w skali SF-36 wśród 70% pacjentów bez napadów w ostatnim
roku był zbliżony do zdrowej populacji. Podobnie w Stanach
Zjednoczonych Leidy i wsp.8 ustalili, że wynik w skali SF-36
w odpowiednich wymiarach (zdrowie psychiczne i fizyczne)
i jako całość w populacji pacjentów wolnych od napadów (me-
diana czasu od ostatniego napadu 365 dni) był zbliżony do wy-
niku obserwowanego w populacji ogólnej.

Jacoby16 badała wpływ remisji napadów na QOL w gru-
pie 607 osób żyjących w Wielkiej Brytanii. W tym badaniu
wśród osób wolnych od napadów przez co najmniej 2 lata,
wpływ przebytych napadów na QOL był niewielki. Zdrowie
psychiczne oceniane w kwestionariuszu obejmującym sześć
wymiarów było dobre. Nieznaczny odsetek pacjentów uznało
padaczkę za ciężką chorobę (12%), tylko 8% pacjentów oba-
wiało się napadów, 14% czuło stygmatyzację z powodu choro-
by, a 4% czuło się społecznie ograniczone. Na tej podstawie
Jakoby stwierdziła, że wszelki niekorzystny wpływ napadów
padaczkowych na QOL ustępuje wraz z czasem.

Dworetzky i wsp.17 także porównywali QOL za pomocą ska-
li SF-36 w różnych grupach. Oceniano całościową QOL, QOL
w poszczególnych wymiarach SF-36 oraz oczekiwany wpływ
choroby na QOL. Nie stwierdzili różnic pomiędzy 30-osobową
grupą pacjentów po pierwszym napadzie, 29-osobową grupą
z dobrze kontrolowaną padaczką i grupą z nowo rozpoznanym
nadciśnieniem tętniczym. Gdy wyniki zestawiono z normami
populacyjnymi dla SF-36 w odpowiednich grupach wiekowych,
okazało się, że pacjenci po pojedynczym napadzie padaczko-
wym osiągali znacznie niższe wyniki w wymiarze energii/wital-
ności i aspektach obejmujących funkcjonowanie fizyczne,
przy czym w pozostałych sześciu wymiarach wyniki były po-
równywalne. Gorzej było w badaniach kontrolnych, w których
to aż 38% uznawało, że wpływ napadów na QOL był umiarko-
wany do skrajnie silnego. Na tej podstawie autorzy wyciągnęli
wniosek, że pojedynczy napad wywiera jedynie umiarkowany
wpływ na jakość życia.

Pewne światło na zróżnicowane doniesienia dotyczące
wpływu napadów padaczkowych na QOL rzuciło ostatnio
opublikowane, ważne badanie Velissaris,18 która oceniała ja-
kościowo i ilościowo przystosowanie psychospołeczne osób
po pierwszym napadzie padaczkowym. Odkryła, że po napa-
dzie pacjenci doświadczają różnego stopnia poczucia utraty
kontroli: ograniczonej/częściowej lub całościowej. Stwierdzi-
ła także, że odbudowanie poczucia kontroli daje szanse
na dobre przystosowanie społeczne, nawet w przypadku pa-
cjentów z poczuciem całościowej utraty kontroli. Natomiast
pacjenci, u których poczucie całościowej utraty kontroli
utrzymywało się w ocenie kontrolnej po 12 miesiącach,
charakteryzowali się słabym przystosowaniem psychologicz-
nym i dużym poziomem stresu. Naturalnie, jeśli napady
powtarzały się, ich wpływ na QOL był taki, jak u pacjentów
z długotrwałą padaczką.

Dramatyczny wpływ napadów na QOL dobrze obrazują ba-
dania z udziałem pacjentów po leczeniu chirurgicznym pa-
daczki opornej na leki przeciwpadaczkowe.19-24 Spencer
i wsp.22 wykorzystali wskaźnik QOLIE-89 do oceny jakości
życia w dużej grupie pacjentów po leczeniu operacyjnym.
Czas obserwacji wynosił do 5 lat. We wczesnym okresie
po operacji u wszystkich operowanych QOL poprawia się wy-
raźnie, następnie stopniowo pogarsza się do poziomu sprzed
operacji wśród pacjentów z uporczywymi napadami i ulega
dalszej poprawie w grupie uwolnionej od napadów, by ulec
stabilizacji około 2 lata po operacji. Zarówno to badanie, jak
i dwa inne (Mikati i wsp.,23 Wilson i wsp.24) w odniesieniu
do remisji podczas leczenia farmakologicznego sugerują że
w przypadku pełnej remisji QOL pacjentów wraca do normy
populacyjnej stosunkowo szybko (2-3 lata).

ROLA LECZENIA I SYSTEMU OPIEKI
Leczenie za pomocą leków przeciwpadaczkowych (LPP)

w większości przypadków prowadzi do uzyskania całkowitej
kontroli napadów. Uwolnienie od napadów jest silnie powią-
zane z większą jakością życia, dlatego leczenie farmakologicz-
ne jest ważnym pośrednim czynnikiem determinującym QOL.
Z drugiej strony korzystny wpływ LPP związany z kontrolą na-
padów jest częściowo równoważony przez działania niepożą-
dane, które obniżają QOL u osób nimi dotkniętych. Pacjenci
zwykle zgłaszają więcej niż jedno działanie niepożądane LPP.25

Badania dotyczące wpływu poszczególnych działań niepożą-
danych na QOL są bardzo ograniczone.26

Działania niepożądane LPP mogą być najistotniejszym kli-
nicznie czynnikiem determinującym QOL, poza częstością na-
padów, wśród pacjentów z padaczką lekooporną. W dużym
europejskim badaniu ankietowym z udziałem 5000 pacjen-
tów z 15 różnych państw 50% pacjentów zgłaszało uczucie
zmęczenia i 40% trudności z koncentracją związane z każdym
z badanych LPP.7

Ostatnio Perucca i wsp.25 zbadali za pomocą zwalidowa-
nego formularza działań niepożądanych (adverse events
profile, AEP) 27 200 pacjentów z padaczką lekooporną. Śred-
nia liczba działań niepożądanych w tym badaniu wynosiła 6,5.
Działania te można posegregować na pięć odrębnych klas:
funkcje poznawcze/koordynacja, nastrój/emocje, sen, wa-
ga/ból głowy, skóra/śluzówki. Wysokie wyniki dla każdej z tych
klas w AEP były powiązane z obniżoną jakością życia ocenia-
ną za pomocą QOLIE-89. Zależność była najsilniej wyrażona
dla klasy funkcje poznawcze/koordynacja, następnie dla kla-
sy nastrój/emocje, a na końcu – dla klasy sen. Po zsumowaniu
wyniki w klasie funkcje poznawcze/koordynacja, w zwalido-
wanej skali depresji i w klasie waga/ból głowy odpowiadały
za 71% zmienności QOL.

W podgrupie 62 pacjentów włączonych do badania klinicz-
nego, poprawa w trzech z pięciu klas (funkcje poznawcze/kor-
dynacja, nastrój/emocje, skóra/śluzówki) była powiązana
z poprawą oceny QOL, jednak po dokonaniu analizy wielo-
czynnikowej jedynie klasa funkcje poznawcze/koordynacja za-
chowała znaczenie, co znaczy, że jej wpływ na QOL jest
najsilniejszy.
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W kilku badaniach wykazano, że pacjenci z padaczką po-
wszechnie skarżą się na działania niepożądane LPP pod posta-
cią zaburzeń pamięci i uczenia się, trudności z uwagą
i koncentracją, wolniejszego przetwarzania informacji i szybko-
ści psychomotorycznej oraz trudności językowych. W ostat-
nim badaniu przeprowadzonym przez International Bureau
for Epilepsy (IBE) ponad połowa dorosłych pacjentów zgła-
szała zaburzenia funkcji poznawczych istotnie wpływające
na ich zaangażowanie w pracę, edukację i aktywności w czasie
wolnym, a także na relacje rodzinne i społeczne.28 Respon-
denci wyróżniali kilka działań niepożądanych, których szcze-
gólnie chcieli uniknąć, jeśli było by to możliwe. Do najczęściej
wymienianych należały senność/uczucie zmęczenia i zaburze-
nia pamięci (ryc. 2).

Podobne wyniki uzyskano w badaniu z udziałem rodziców
i ich dzieci.29 Tu także szczególne znaczenie nadano codzien-
nemu funkcjonowaniu, ze szczególnym uwzględnieniem
funkcjonowania poznawczego. Ciekawą obserwacją w obu ba-
daniach jest znaczenie, jakie respondenci przypisują LPP
w aspekcie trudności/zaburzeń poznawczych, pomijając
wiele innych ważnych czynników wpływających na funkcje
poznawcze u osób z padaczką, do których należą etiolo-
gia/podłoże padaczki, problemy psychospołeczne i wpływ po-
wtarzających się napadów.30 Bez wątpienia zależności między
działaniami niepożądanymi LPP a samopoczuciem psychicz-
nym i jakością życia są złożone. Gilliam i wsp.31 sugerują, że

bezpośrednia interwencja kliniczna mająca na celu ogranicze-
nie działań niepożądanych wpływa na poprawę QOL.

Wykazano, że odstawienie LPP przyczynia się do poprawy
QOL. Nie wiadomo jednak, czy jest to spowodowane
ustąpieniem działań niepożądanych leczenia czy zażegna-
niem niepokoju o niekorzystny długoterminowy wpływ LPP
czy też zniknięciem piętna społecznego. W brytyjskim bada-
niu (United Kingom MRC Antiepileptic Drug Withdrawal Stu-
dy) leczenie LPP było związane z obniżeniem QOL.32

W ocenie postrandomizacyjnej po 2 latach QOL pacjentów,
którzy otrzymywali LPP i byli narażeni na działania niepożą-
dane była istotnie mniejsza w porównaniu do tych, którzy
nie zgłaszali działań niepożądanych (tab. 3).33 Z kolei Hes-
sen i wsp.34 donoszą, że odstawienie LPP powoduje poprawę
w zakresie objawów depresyjnych i drażliwości. Wpływ LPP
na QOL nie pozostawia również złudzeń w długotermino-
wym badaniu obserwacyjnym Sillanpaa i wsp.,35 w którym
stwierdzono, że obniżona QOL utrzymuje się u dorosłych
z niepowikłaną padaczką rozpoznaną w dzieciństwie. Auto-
rzy zauważyli, że choroba wywiera najsilniejszy wpływ
na tych dorosłych, którzy cały czas są leczeni LPP, niezale-
żnie od tego czy uzyskano remisję. Na tej podstawie autorzy
konkludują: „Nawet jeśli leczenie nie daje bezpośrednich
działań niepożądanych, efekt ten może być markerem wie-
lu innych działań niepożądanych, ze stygmatyzacją włącz-
nie”.35

RYCINA 2. Idealne leczenie. Działania niepożądane, których pacjenci chcieliby uniknąć najbardziej. Na podstawie: International Bureau for Epilepsy.
Epilepsy and Cognitive Function Survey.

Zawroty głowy/zaburzenia równowagi 4%

Spowolnienie myślenia 5%

Przyrost masy ciała 7%

Depresja 8%

Zaburzenia uwagi 8%

Spowolnienie/niezdarność 9%

Zaburzenia pamięci 19%

Senność/zmęczenie 35%

n=837
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Wydaje się, że poza skutkami swoistymi dla metody leczenia
na QOL wpływa także ogólny poziom usług medycznych,
niemniej jednak w „systemie” jest dużo zakłóceń i tego typu za-
leżność trudno udowodnić. Ostatnie badania ankietowe ocenia-
jące system usług dla pacjentów z padaczką36 zasugerowały, że
braki w leczeniu w najszerszym sensie nie są cechą swoistą kra-
jów rozwijających się, ale występują powszechnie na całym świe-
cie. W brytyjskim badaniu przeprowadzonym przez Jacoby
i wsp.37 wykazano, że regularne przeprowadzanie wywiadu oraz
porady dotyczące konsekwencji dla QOL są rzadkie.

Braki wiedzy i negatywny stosunek wśród lekarzy zajmu-
jących się leczeniem padaczki także mogą wpływać na QOL,
poprzez nieoptymalne leczenie napadów i brak szkolenia
dotyczącego stygmatyzacji.38,39 W ekstremalnych przy-
padkach słaba jakość opieki zdrowotnej może prowadzić
do niekorzystnych skutków dla pacjenta. W ostatnim bry-
tyjskim audycie dotyczącym nagłych, niewyjaśnionych zgo-
nów wśród pacjentów z padaczką, słaba kontrola napadów
była głównym czynnikiem ryzyka. Stwierdzono, że około

połowy zgonów można by uniknąć dzięki optymalnemu
leczeniu.40

Dilorio i wsp.41 także wykazali, że satysfakcja pacjenta (oce-
niana w sześciu kategoriach: umiejętności interpersonalne,
komunikacja, kompetencja, czas spędzony z lekarzem, aspek-
ty finansowe i dostępność) była jednym z czynników wpływa-
jących na stygmatyzację. Pozostałe czynniki to charakterystyka
aktywności napadowej oraz oczekiwana szkodliwość napadów.

ROLA CHORÓB WSPÓŁISTNIEJĄCYCH
Liczba doniesień dotyczących wpływu chorób współistnie-

jących na QOL pacjentów z padaczką rośnie. W California
Health Survey z 2005 r.42 spośród 43 020 respondentów 604
przyznało się do padaczki. W tej grupie, w porównaniu do gru-
py bez padaczki w wywiadzie, istotnie częściej występowały
także: astma, rozedma lub przewlekła obturacyjna choroba
płuc, choroby serca, udar mózgu, zapalenie stawów i choroba
nowotworowa (tab. 4). Pacjenci z tej grupy byli także bardziej
skłonni, by oceniać swój ogólny stan zdrowia, a także jego
aspekty fizyczne i/lub psychiczne jako słabe (przez więcej
niż 14 dni w ciągu ostatnich 30). Ich ogólna ocena zdrowia by-
ła zwykle zadowalająca lub słaba.

Pulsipher i wsp.43 oceniali QOL u 93 pacjentów z padacz-
ką skroniową. Połowa z nich zgłaszała somatyczne i/lub psy-
chiczne choroby współistniejące. Do somatycznych należały
najczęściej: choroby naczyń mózgowych i układu oddecho-
wego oraz zaburzenia endokrynologiczne, do psychicznych –
lęk i zaburzenia nastroju. Zgodnie z doniesieniem autorów,
wraz ze wzrostem liczby chorób towarzyszących spadała cał-
kowita jakość życia i satysfakcja życiowa. Choroby somatycz-
ne i psychiczne łącznie odpowiadały za 14% zmienności QOL.

Uwypuklono także zróżnicowany wpływ chorób współist-
niejących. I tak, zaburzenia psychiczne wpływały bardziej
na satysfakcję psychospołeczną, konsekwencje padaczki
i funkcje poznawcze, natomiast zaburzenia somatyczne
na ograniczenie sprawności fizycznej. Wielu autorów podkre-
śla konieczność rozpoznawania somatycznych i psychicznych
chorób współistniejących u pacjentów z padaczką.43

Rozpowszechnienie dwóch najczęstszych zaburzeń psy-
chicznych – lęku i depresji – wśród pacjentów z padaczką jest
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TABELA 4. CHARAKTERYSTYKA CHORÓB TOWARZYSZĄCYCH
U OSÓB Z PADACZKĄ W PORÓWNANIU Z OSOBAMI
BEZ PADACZKI W BADANIU ANKIETOWYM Z 2005 ROKU

Choroby współistniejące Padaczka/drgawki w wywiadzie

Tak (% [n]) Nie (% [n])

Cukrzyca typu 2 7,7 [52]* 5,7 [2831]
Astma 21,9 [143] 12,6 [5758]
Rozedma/przewlekła 5,2 [48] 1,9 [1258]

obturacyjna choroba płuc
Nadciśnienie tętnicze 28,8 [204] 24,8 [12 695]
Choroby serca 9,7 [85] 6,2 [3596]
Udar mózgu 9,4 [79] 2,2 [1249]
Zapalenie stawów/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.

TABELA 3. WPŁYW DZIAŁAŃ NIEPOŻĄDANYCH LEKÓW PRZECIWPADACZKOWYCH NA JAKOŚĆ ŻYCIA

Wynik Ryzyko względne (95% PU)a Ryzyko względne (95% PU)b

Brak energiic 3,25 (1,87, 5,66) 3,39 (2,02, 5,70)
Zaburzenia snuc 0,75 (0,40, 1,41) 0,69 (0,34, 1,27)
Deklarowane poczucie zdrowia 0,82 (0,44, 1,51) 0,77 (0,43, 1,37)
Ograniczenia aktywności społecznej 2,61 (1,35, 5,06) 3,28 (1,76, 6,13)
Zatrudnienie w danym momencie 0,94 (0,56, 1,58) 0,84 (0,52, 1,38)

aAnaliza obejmująca 275 pacjentów leczonych LPP. Porównanie tych, którzy zgłaszali działania niepożądane z tymi, którzy ich nie zgłaszali.
bAnaliza obejmująca 403 pacjentów. Porównanie leczonych LPP, którzy zgłaszali działania niepożądane z tymi, którzy ich nie zgłaszali oraz tymi,
którzy nie otrzymywali leczenia jako osobną grupą.

cDo oceny wykorzystano kwestionariusz Nottingham Health Profile.
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duże. Szacuje się, że wynosi ono 10-25% dla zaburzeń lękowy-
ch44 i 10-60% dla depresji.45 W dużym amerykańskim bada-
niu ankietowym przeprowadzonym wśród dorosłych (United
States 2004 Health Styles Survey46) prawdopodobieństwo
przyznania się do zaburzeń lękowych i depresji przez chorych
na padaczkę było dwukrotnie większe niż w grupie bez pa-
daczki. Natomiast wśród pacjentów z aktywną padaczką (de-
finiowaną jako 3 napady w ciągu ostatnich 3 miesięcy lub
przyjmowanie LPP) to prawdopodobieństwo było trzykrotnie
większe.

Mimo że dotychczas wiele uwagi poświęcono znaczeniu
depresji dla QOL, to według Hesdorffer47 współistnienie tej
psychicznej choroby pozostaje słabo zrozumiane. Podkreśla
ona, że przeciwnie do tego, czego można by oczekiwać, de-
presja niekoniecznie dotyka pacjentów z dużą częstością na-
padów. Na przykład w przekrojowym badaniu pacjenci
z padaczką o mniejszym nasileniu byli 11-krotnie bardziej na-
rażeni na depresję (umiarkowaną do ciężkiej) niż dawcy krwi.

Zainspirowani tym odkryciem, Attarian i wsp.49 badali za-
leżność między lekoopornością padaczki a nasileniem depre-
sji. Stwierdzili, że częstość depresji wśród pacjentów bez
napadów od co najmniej 6 miesięcy i chorych z nawracający-
mi częstymi napadami jest podobna. O złożoności zależności
między padaczką i depresją świadczą także wyniki badania
populacyjnego (Menasah i wsp.50), w którym czynnikami pre-
dykcyjnymi depresji, poza ciężkością napadów, były także:
działania niepożądane leków, inne przewlekłe choroby, brak
płatnego zatrudnienia.

Hesdorffer47 zasugerowała kilka możliwości zwiększonej
częstości depresji wśród pacjentów z padaczką. Między inny-
mi stawia hipotezę, że depresja jest prekursorem padaczki,
padaczka jest przyczyną depresji, że padaczka i depresja ma-
ją wspólne mechanizmy etiologiczne i czynniki ryzyka. Nie-
zależnie od natury ich zależności, zarówno ich wspólny, jak
i niezależny wpływ na QOL staje się jasny. Powszechnie opisu-
je się mniejszą QOL wśród pacjentów z padaczką i towarzy-
szącą depresją w porównaniu z pacjentami bez depresji.51-53

W badaniu Zebera i wsp.53 we wszystkich typach napadów
wskaźnik QOLIE-89 był istotnie obniżony przez współistnie-
jącą depresję. Z kolei Senol i wsp. donoszą, że depresja wraz
z częstością napadów i uczuciem zmęczenia są głównymi
czynnikami determinującymi QOL wśród pacjentów z padacz-
ką. Także w badaniu Loringa i wsp.52 objawy depresji oraz
obawa przed napadami były najważniejszymi czynnikami
wpływającymi na QOL ocenianą za pomocą wskaźnika
swoistego dla padaczki – QOLIE-89. Podobnie, Boylan i wsp.54

wykazali, że wśród pacjentów z padaczką lekooporną depre-
sja występuje często, ma cięższy przebieg, jest często niewy-
starczająco diagnozowana i nieleczona. Wykazali także, że
wywiera silny wpływ na QOL, w przeciwieństwie do czynni-
ków związanych z napadami.

W badaniu Tracy’ego i wsp.55 związek między depresją
i QOL był tak silny, że autorzy podsumowali tą zależność w na-
stępujący sposób: „Czyniąc jakiekolwiek wysiłki terapeutyczne
mające na celu poprawę jakości życia, należy przynajmniej
wziąć pod uwagę, że wyniki tego postępowania najsilniej zale-
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ta z wywiadem rodzinnym Êwiadczàcym o ci´˝kim zapaleniu wàtroby. Porfi ria. Jednoczesne stosowanie z mefl ochinà. Specjalne 
ostrze˝enia i Êrodki ostro˝noÊci dotyczàce stosowania: W rzadkich przypadkach rozpocz´cie leczenia lekiem przeciwpadaczko-
wym mo˝e powodowaç u pacjenta zwi´kszenie cz´stoÊci napadów padaczkowych lub wystàpienie nowego typu napadów. W przy-
padku walproinianu dotyczy to głównie zmiany jednoczeÊnie stosowanego innego leku przeciwpadaczkowego lub interakcji farma-
kokinetycznej, toksycznoÊci (schorzenia wàtroby lub encefalopatia) lub przedawkowania. Zaburzenia czynnoÊci wàtroby: W rzadkich 
przypadkach donoszono o wystàpieniu znacznego uszkodzenia wàtroby koƒczàcego si´ niekiedy zgonem. Najbardziej nara˝one na 
ryzyko wystàpienia tych zaburzeƒ sà niemowl´ta i dzieci poni˝ej 3. roku ˝ycia z ci´˝kà padaczkà otrzymujàce kilka leków przeciwpa-
daczkowych, a szczególnie z padaczkà i z uszkodzeniem mózgu, z opóênionym rozwojem psychomotorycznym i (lub) metabolicznà 
lub genetycznà chorobà zwyrodnieniowà. U dzieci powy˝ej 3 lat cz´stoÊç wystàpienia takich zaburzeƒ zmniejsza si´ znaczàco i pro-
gresywnie do wieku. W wi´kszoÊci przypadków zaburzenia czynnoÊci wàtroby obserwowano podczas pierwszych 6 miesi´cy leczenia, 
najcz´Êciej mi´dzy 2. a 12. tygodniem leczenia i zwłaszcza podczas stosowania kilku leków przeciwpadaczkowych. Objawy: Wczesna 
diagnoza jest głównie oparta na stwierdzonych objawach klinicznych. Lekarz szczególnie powinien wziàç pod uwag´ dwa typy obja-
wów, które mogà wystàpiç przed ˝ółtaczkà, zwłaszcza u pacjentów w grupie ryzyka: niespecyfi czne ogólne objawy, zwykle o nagłym 
poczàtku, takie jak: osłabienie, brak apetytu, sennoÊç, czasami z powtarzajàcymi si´ wymiotami i bólami brzucha; nawrót napadów 
padaczkowych, chocia˝ leczenie jest właÊciwie prowadzone. Pacjent, lub jego rodzina (w przypadku dziecka), powinien byç poinfor-
mowany, ̋ e w razie wystàpienia takich objawów nale˝y niezwłocznie skonsultowaç si´ z lekarzem. Oprócz przeprowadzenia badania 
lekarskiego nale˝y sprawdziç laboratoryjne parametry czynnoÊci wàtroby. Rozpoznanie: Przed leczeniem i podczas pierwszych 
6 miesi´cy leczenia nale˝y okresowo monitorowaç czynnoÊç wàtroby. WÊród rutynowych testów laboratoryjnych najwi´ksze znacze-
nie majà testy, które odnoszà si´ do syntezy białek, a zwłaszcza PT (czasu protrombinowego). W przypadku stwierdzenia nieprawidło-
wego czasu protrombinowego, zwłaszcza je˝eli nieprawidłowe sà tak˝e wyniki innych testów (znaczàce zmniejszenie st´˝enia fi bry-
nogenu i czynników krzepni´cia, zwi´kszenie st´˝enia bilirubiny i zwi´kszenie aktywnoÊci aminotransferaz), lekarz powinien przerwaç 
leczenie walproinianem sodu (równie˝ produktami zawierajàcymi salicylany, je˝eli sà jednoczeÊnie przyjmowane przez pacjenta, po-
niewa˝ salicylany majà t´ samà drog´ przemian metabolicznych). Zapalenie trzustki: Bardzo rzadko donoszono o przypadkach 
ci´˝kiego zapalenia trzustki, czasami koƒczàcego si´ zgonem. Najbardziej nara˝one sà małe dzieci; ryzyko zmniejsza si´ wraz z wie-
kiem. Czynnikami ryzyka mogà byç: ci´˝ka padaczka, uszkodzenia neurologiczne i stosowanie leków przeciwpadaczkowych. 
NiewydolnoÊç wàtroby współistniejàca z zapaleniem trzustki zwi´ksza ryzyko zejÊcia Êmiertelnego. MyÊli i zachowania samobójcze: 
U pacjentów, u których stosowano leki przeciwpadaczkowe w poszczególnych wskazaniach, odnotowano przypadki myÊli i zachowaƒ 
samobójczych. Metaanaliza randomizowanych, kontrolowanych placebo badaƒ leków przeciwpadaczkowych równie˝ wskazuje na 
niewielkie zwi´kszenie ryzyka myÊli i zachowaƒ samobójczych. Nie jest znany mechanizm powstawania tego ryzyka, a dost´pne dane 
nie wykluczajà mo˝liwoÊci, ˝e zwi´kszone ryzyko wyst´puje tak˝e podczas stosowania walproinianu sodu. W zwiàzku z tym nale˝y 
uwa˝nie obserwowaç, czy u pacjenta nie wyst´pujà oznaki myÊli i zachowaƒ samobójczych, i w razie koniecznoÊci rozwa˝yç zastoso-
wanie odpowiedniego leczenia. Pacjentów (oraz ich opiekunów) nale˝y poinformowaç, ˝e w razie wystàpienia oznak myÊli lub 
zachowaƒ samobójczych nale˝y poradziç si´ lekarza. Przed rozpocz´ciem leczenia i okresowo podczas pierwszych 6 miesi´cy leczenia 
nale˝y wykonywaç laboratoryjne testy czynnoÊci wàtroby, zwłaszcza u pacjentów z grupy ryzyka. Podobnie jak w przypadku innych 
leków przeciwpadaczkowych mo˝e wystàpiç izolowane i przemijajàce zwi´kszenie aktywnoÊci aminotransferaz we krwi, zwłaszcza na 
poczàtku leczenia, bez wystàpienia innych objawów klinicznych. W takim przypadku zaleca si´ wykonanie bardziej dokładnych testów 
laboratoryjnych (zwłaszcza czasu protrombinowego) w celu ewentualnego dostosowania dawkowania leku i powtórzenie badaƒ la-
boratoryjnych. U dzieci poni˝ej 3 lat zaleca si´ stosowanie walproinianu sodu w monoterapii poprzedzonej ocenà jego terapeutycznej 
korzyÊci w porównaniu z ryzykiem uszkodzenia wàtroby lub zapalenia trzustki. Nale˝y unikaç jednoczesnego stosowania salicylanów 
u dzieci poni˝ej 3 lat z powodu ryzyka toksycznego działania na wàtrob´. Badania laboratoryjne (badanie morfologii krwi z rozmazem, 
w tym liczba płytek krwi, czas krwawienia i ocena testów krzepni´cia) sà zalecane przed rozpocz´ciem leczenia, równie˝ przed zabie-
giem operacyjnym i w przypadku samoistnych krwiaków lub krwawieƒ. U dzieci przed jednoczesnym podaniem salicylanów nale˝y 
rozwa˝yç ryzyko toksycznego działania na wàtrob´ i ryzyko wystàpienia krwawienia. U pacjentów z niewydolnoÊcià nerek mo˝e dojÊç 
do zwi´kszenia st´˝enia frakcji wolnej kwasu walproinowego w surowicy krwi i do koniecznoÊci zmniejszenia dawki leku. Rzadko 
donoszono o wystàpieniu zapalenia trzustki, dlatego w przypadku ostrych bólów brzucha, równie˝ przed zabiegiem chirurgicznym, 
zaleca si´ oznaczenie aktywnoÊci enzymów trzustkowych. W przypadku wystàpienia zapalenia trzustki leczenie walproinianem sodu 
nale˝y przerwaç. Walproinianu sodu nie zaleca si´ stosowaç u pacjentów z niedoborem enzymów w cyklu przemian mocznika. Opi-
sywano u tych pacjentów rzadkie przypadki zwi´kszonego st´˝enia amoniaku we krwi i wystàpienie Êpiàczki. U dzieci z wywiadem 
Êwiadczàcym o niewyjaÊnionych objawach dotyczàcych przewodu pokarmowego (brak apetytu, wymioty), o epizodach Êpiàczki, 
opóênieniu rozwoju umysłowego lub o przypadkach wyst´powania w rodzinie Êmierci noworodków lub dzieci nale˝y przed 
rozpocz´ciem leczenia walproinianem sodu wykonaç metaboliczne badania, zwłaszcza st´˝enie amoniaku we krwi na czczo i po 
posiłku. Walproinian sodu w bardzo rzadkich przypadkach mo˝e powodowaç ujawnienie si´ chorób immunologicznych, dlatego u pa-
cjentów z układowym toczniem rumieniowatym nale˝y rozwa˝yç korzyÊci z zastosowania leku w stosunku do potencjalnego ryzyka 
jego szkodliwego działania. U pacjentów leczonych walproinianem sodu mo˝e dojÊç do zwi´kszenia masy ciała. Przed rozpocz´ciem 
leczenia nale˝y poinformowaç pacjenta o mo˝liwoÊci wystàpienia takiego ryzyka i przedsi´wziàç odpowiednie Êrodki w celu jego mi-
nimalizowania. Kobiety w wieku rozrodczym: nale˝y przygotowaç odpowiednie poradnictwo dost´pne dla wszystkich kobiet w wieku 
rozrodczym chorujàcych na padaczk´ odnoÊnie ryzyka zwiàzanego z cià˝à. Działania niepo˝àdane: Cz´sto (≥1/100 do <1/10): 
nudnoÊci, bóle ˝ołàdka, biegunka; cz´sto wyst´pujà u niektórych pacjentów na poczàtku leczenia; przemijajà zwykle po kilku dniach 
bez koniecznoÊci przerywania leczenia. Cz´ste wyst´powanie trombocytopenii. Mogà cz´sto wystàpiç przypadki izolowanego i umiar-
kowanego zwi´kszenia st´˝enia amoniaku we krwi bez zmian w laboratoryjnych testach czynnoÊci wàtroby, co nie wymaga przerwa-
nia leczenia. Cz´sto donoszono o przemijajàcym i (lub) zale˝nym od dawki leku wypadaniu włosów. Niezbyt cz´sto (≥1/1000; 
<1/100): ataksja. Rzadko (≥1/10 000; <1/1000): uszkodzenie wàtroby, przypadki niedokrwistoÊci, leukopenii lub pancytopenii. Osła-
bienie słuchu, zarówno przemijajàce, jak i nieprzemijajàce. Bardzo rzadko (<1/10 000): donoszono o przypadkach zapalenia trzustki, 
czasami koƒczàcego si´ zejÊciem Êmiertelnym. Hiponatremia. Zespół niedostosowanego wydzielania hormonu antydiuretycznego 
(SIADH, ang. Syndrome of Inappropriate Secretion of ADH). Przemijajàce ot´pienie zwiàzane z przemijajàcà atrofi à mózgu. Splàtanie; 
opisywano kilka przypadków osłupienia (stupor) lub letargu, czasami powodujàcego przejÊciowà Êpiàczk´ (encefalopatia), zarówno 
izolowanych, jak i skojarzonych z nawrotem napadów podczas leczenia walproinianem sodu, które zmniejszały si´ po odstawieniu 
leku lub zmniejszeniu dawki leku. Takie stany najcz´Êciej wyst´pujà u pacjentów otrzymujàcych kilka leków przeciwpadaczkowych 
(zwłaszcza fenobarbital lub topiramat) lub po nagłym zwi´kszeniu dawkowania walproinianu sodu. Martwica toksyczno-rozpływna 
naskórka, zespół Stevensa-Johnsona, rumieƒ wielopostaciowy, wysypka. Mimowolne oddawanie moczu. Istniejà pojedyncze donie-
sienia o przemijajàcym zespole Fanconiego podczas leczenia walproinianem sodu; mechanizm powstania tego zaburzenia nie jest 
znany. Obwodowe obrz´ki o umiarkowanym nasileniu. Izolowane, przemijajàce objawy parkinsonizmu. Przemijajàce i (lub) zale˝ne 
od dawki leku posturalne dr˝enia mi´Êniowe i sennoÊç. Donoszono równie˝ o przypadkach zwi´kszonego st´˝enia amoniaku we krwi 
i wystàpienia objawów neurologicznych, które wymagajà dodatkowych badaƒ. NiewydolnoÊç szpiku kostnego, w tym aplazja 
dotyczàca krwinek czerwonych. Agranulocytoza. Donoszono o przypadkach izolowanego zmniejszenia st´˝enia fi brynogenu 
i wydłu˝eniu czasu krwawienia, na ogół bez objawów klinicznych i podczas stosowania du˝ej dawki leku (walproinian sodu wykazu-
je hamujàcy wpływ na drugà faz´ agregacji płytek krwi). Brak miesiàczki i nieregularne cykle miesiàczkowe. Zapalenie naczyƒ. Obrz´k 
naczynioruchowy, zespół ci´˝kiej nadwra˝liwoÊci obejmujàcy w szczególnoÊci wysypk´ polekowà z eozynofi lià oraz objawami ogól-
nymi (DRESS, ang. Drug Rash with Eosinophilia and Systemic Symptoms), reakcje alergiczne. Mo˝e wystàpiç zwi´kszenie masy ciała. 
Pacjentki z zespołem policystycznych jajników sà w grupie ryzyka i nale˝y je dokładnie obserwowaç. Splàtanie. Rp – produkt leczniczy 
wydawany z przepisu lekarza. Charakterystyka produktu leczniczego dost´pna na stronie: http://www.sanofi -aventis.com.pl. 
 Podmiot odpowiedzialny: Sanofi -Aventis Sp. z o.o., ul. Bonifraterska 17, 00-203 Warszawa, tel. 22 280 00 00. Pozwolenia na 
dopuszczenie do obrotu wydane przez Ministra Zdrowia nr: R/6943 (Depakine® Chrono 300), R/6944 (Depakine® Chrono 500). 
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Wydaje się, że poza skutkami swoistymi dla metody leczenia
na QOL wpływa także ogólny poziom usług medycznych,
niemniej jednak w „systemie” jest dużo zakłóceń i tego typu za-
leżność trudno udowodnić. Ostatnie badania ankietowe ocenia-
jące system usług dla pacjentów z padaczką36 zasugerowały, że
braki w leczeniu w najszerszym sensie nie są cechą swoistą kra-
jów rozwijających się, ale występują powszechnie na całym świe-
cie. W brytyjskim badaniu przeprowadzonym przez Jacoby
i wsp.37 wykazano, że regularne przeprowadzanie wywiadu oraz
porady dotyczące konsekwencji dla QOL są rzadkie.

Braki wiedzy i negatywny stosunek wśród lekarzy zajmu-
jących się leczeniem padaczki także mogą wpływać na QOL,
poprzez nieoptymalne leczenie napadów i brak szkolenia
dotyczącego stygmatyzacji.38,39 W ekstremalnych przy-
padkach słaba jakość opieki zdrowotnej może prowadzić
do niekorzystnych skutków dla pacjenta. W ostatnim bry-
tyjskim audycie dotyczącym nagłych, niewyjaśnionych zgo-
nów wśród pacjentów z padaczką, słaba kontrola napadów
była głównym czynnikiem ryzyka. Stwierdzono, że około

połowy zgonów można by uniknąć dzięki optymalnemu
leczeniu.40

Dilorio i wsp.41 także wykazali, że satysfakcja pacjenta (oce-
niana w sześciu kategoriach: umiejętności interpersonalne,
komunikacja, kompetencja, czas spędzony z lekarzem, aspek-
ty finansowe i dostępność) była jednym z czynników wpływa-
jących na stygmatyzację. Pozostałe czynniki to charakterystyka
aktywności napadowej oraz oczekiwana szkodliwość napadów.

ROLA CHORÓB WSPÓŁISTNIEJĄCYCH
Liczba doniesień dotyczących wpływu chorób współistnie-

jących na QOL pacjentów z padaczką rośnie. W California
Health Survey z 2005 r.42 spośród 43 020 respondentów 604
przyznało się do padaczki. W tej grupie, w porównaniu do gru-
py bez padaczki w wywiadzie, istotnie częściej występowały
także: astma, rozedma lub przewlekła obturacyjna choroba
płuc, choroby serca, udar mózgu, zapalenie stawów i choroba
nowotworowa (tab. 4). Pacjenci z tej grupy byli także bardziej
skłonni, by oceniać swój ogólny stan zdrowia, a także jego
aspekty fizyczne i/lub psychiczne jako słabe (przez więcej
niż 14 dni w ciągu ostatnich 30). Ich ogólna ocena zdrowia by-
ła zwykle zadowalająca lub słaba.

Pulsipher i wsp.43 oceniali QOL u 93 pacjentów z padacz-
ką skroniową. Połowa z nich zgłaszała somatyczne i/lub psy-
chiczne choroby współistniejące. Do somatycznych należały
najczęściej: choroby naczyń mózgowych i układu oddecho-
wego oraz zaburzenia endokrynologiczne, do psychicznych –
lęk i zaburzenia nastroju. Zgodnie z doniesieniem autorów,
wraz ze wzrostem liczby chorób towarzyszących spadała cał-
kowita jakość życia i satysfakcja życiowa. Choroby somatycz-
ne i psychiczne łącznie odpowiadały za 14% zmienności QOL.

Uwypuklono także zróżnicowany wpływ chorób współist-
niejących. I tak, zaburzenia psychiczne wpływały bardziej
na satysfakcję psychospołeczną, konsekwencje padaczki
i funkcje poznawcze, natomiast zaburzenia somatyczne
na ograniczenie sprawności fizycznej. Wielu autorów podkre-
śla konieczność rozpoznawania somatycznych i psychicznych
chorób współistniejących u pacjentów z padaczką.43

Rozpowszechnienie dwóch najczęstszych zaburzeń psy-
chicznych – lęku i depresji – wśród pacjentów z padaczką jest
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Czynniki determinujące jakość życia chorych na padaczkę

PADACZKA

TABELA 4. CHARAKTERYSTYKA CHORÓB TOWARZYSZĄCYCH
U OSÓB Z PADACZKĄ W PORÓWNANIU Z OSOBAMI
BEZ PADACZKI W BADANIU ANKIETOWYM Z 2005 ROKU

Choroby współistniejące Padaczka/drgawki w wywiadzie

Tak (% [n]) Nie (% [n])

Cukrzyca typu 2 7,7 [52]* 5,7 [2831]
Astma 21,9 [143] 12,6 [5758]
Rozedma/przewlekła 5,2 [48] 1,9 [1258]

obturacyjna choroba płuc
Nadciśnienie tętnicze 28,8 [204] 24,8 [12 695]
Choroby serca 9,7 [85] 6,2 [3596]
Udar mózgu 9,4 [79] 2,2 [1249]
Zapalenie stawów/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.

TABELA 3. WPŁYW DZIAŁAŃ NIEPOŻĄDANYCH LEKÓW PRZECIWPADACZKOWYCH NA JAKOŚĆ ŻYCIA

Wynik Ryzyko względne (95% PU)a Ryzyko względne (95% PU)b

Brak energiic 3,25 (1,87, 5,66) 3,39 (2,02, 5,70)
Zaburzenia snuc 0,75 (0,40, 1,41) 0,69 (0,34, 1,27)
Deklarowane poczucie zdrowia 0,82 (0,44, 1,51) 0,77 (0,43, 1,37)
Ograniczenia aktywności społecznej 2,61 (1,35, 5,06) 3,28 (1,76, 6,13)
Zatrudnienie w danym momencie 0,94 (0,56, 1,58) 0,84 (0,52, 1,38)

aAnaliza obejmująca 275 pacjentów leczonych LPP. Porównanie tych, którzy zgłaszali działania niepożądane z tymi, którzy ich nie zgłaszali.
bAnaliza obejmująca 403 pacjentów. Porównanie leczonych LPP, którzy zgłaszali działania niepożądane z tymi, którzy ich nie zgłaszali oraz tymi,
którzy nie otrzymywali leczenia jako osobną grupą.

cDo oceny wykorzystano kwestionariusz Nottingham Health Profile.
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duże. Szacuje się, że wynosi ono 10-25% dla zaburzeń lękowy-
ch44 i 10-60% dla depresji.45 W dużym amerykańskim bada-
niu ankietowym przeprowadzonym wśród dorosłych (United
States 2004 Health Styles Survey46) prawdopodobieństwo
przyznania się do zaburzeń lękowych i depresji przez chorych
na padaczkę było dwukrotnie większe niż w grupie bez pa-
daczki. Natomiast wśród pacjentów z aktywną padaczką (de-
finiowaną jako 3 napady w ciągu ostatnich 3 miesięcy lub
przyjmowanie LPP) to prawdopodobieństwo było trzykrotnie
większe.

Mimo że dotychczas wiele uwagi poświęcono znaczeniu
depresji dla QOL, to według Hesdorffer47 współistnienie tej
psychicznej choroby pozostaje słabo zrozumiane. Podkreśla
ona, że przeciwnie do tego, czego można by oczekiwać, de-
presja niekoniecznie dotyka pacjentów z dużą częstością na-
padów. Na przykład w przekrojowym badaniu pacjenci
z padaczką o mniejszym nasileniu byli 11-krotnie bardziej na-
rażeni na depresję (umiarkowaną do ciężkiej) niż dawcy krwi.

Zainspirowani tym odkryciem, Attarian i wsp.49 badali za-
leżność między lekoopornością padaczki a nasileniem depre-
sji. Stwierdzili, że częstość depresji wśród pacjentów bez
napadów od co najmniej 6 miesięcy i chorych z nawracający-
mi częstymi napadami jest podobna. O złożoności zależności
między padaczką i depresją świadczą także wyniki badania
populacyjnego (Menasah i wsp.50), w którym czynnikami pre-
dykcyjnymi depresji, poza ciężkością napadów, były także:
działania niepożądane leków, inne przewlekłe choroby, brak
płatnego zatrudnienia.

Hesdorffer47 zasugerowała kilka możliwości zwiększonej
częstości depresji wśród pacjentów z padaczką. Między inny-
mi stawia hipotezę, że depresja jest prekursorem padaczki,
padaczka jest przyczyną depresji, że padaczka i depresja ma-
ją wspólne mechanizmy etiologiczne i czynniki ryzyka. Nie-
zależnie od natury ich zależności, zarówno ich wspólny, jak
i niezależny wpływ na QOL staje się jasny. Powszechnie opisu-
je się mniejszą QOL wśród pacjentów z padaczką i towarzy-
szącą depresją w porównaniu z pacjentami bez depresji.51-53

W badaniu Zebera i wsp.53 we wszystkich typach napadów
wskaźnik QOLIE-89 był istotnie obniżony przez współistnie-
jącą depresję. Z kolei Senol i wsp. donoszą, że depresja wraz
z częstością napadów i uczuciem zmęczenia są głównymi
czynnikami determinującymi QOL wśród pacjentów z padacz-
ką. Także w badaniu Loringa i wsp.52 objawy depresji oraz
obawa przed napadami były najważniejszymi czynnikami
wpływającymi na QOL ocenianą za pomocą wskaźnika
swoistego dla padaczki – QOLIE-89. Podobnie, Boylan i wsp.54

wykazali, że wśród pacjentów z padaczką lekooporną depre-
sja występuje często, ma cięższy przebieg, jest często niewy-
starczająco diagnozowana i nieleczona. Wykazali także, że
wywiera silny wpływ na QOL, w przeciwieństwie do czynni-
ków związanych z napadami.

W badaniu Tracy’ego i wsp.55 związek między depresją
i QOL był tak silny, że autorzy podsumowali tą zależność w na-
stępujący sposób: „Czyniąc jakiekolwiek wysiłki terapeutyczne
mające na celu poprawę jakości życia, należy przynajmniej
wziąć pod uwagę, że wyniki tego postępowania najsilniej zale-
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Czynniki determinujące jakość życia chorych na padaczkę
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drgawkowych). Przeciwwskazania: Nadwra˝liwoÊç na walproinian sodu lub któràkolwiek substancj´ pomocniczà produktu. Ostre 
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ta z wywiadem rodzinnym Êwiadczàcym o ci´˝kim zapaleniu wàtroby. Porfi ria. Jednoczesne stosowanie z mefl ochinà. Specjalne 
ostrze˝enia i Êrodki ostro˝noÊci dotyczàce stosowania: W rzadkich przypadkach rozpocz´cie leczenia lekiem przeciwpadaczko-
wym mo˝e powodowaç u pacjenta zwi´kszenie cz´stoÊci napadów padaczkowych lub wystàpienie nowego typu napadów. W przy-
padku walproinianu dotyczy to głównie zmiany jednoczeÊnie stosowanego innego leku przeciwpadaczkowego lub interakcji farma-
kokinetycznej, toksycznoÊci (schorzenia wàtroby lub encefalopatia) lub przedawkowania. Zaburzenia czynnoÊci wàtroby: W rzadkich 
przypadkach donoszono o wystàpieniu znacznego uszkodzenia wàtroby koƒczàcego si´ niekiedy zgonem. Najbardziej nara˝one na 
ryzyko wystàpienia tych zaburzeƒ sà niemowl´ta i dzieci poni˝ej 3. roku ˝ycia z ci´˝kà padaczkà otrzymujàce kilka leków przeciwpa-
daczkowych, a szczególnie z padaczkà i z uszkodzeniem mózgu, z opóênionym rozwojem psychomotorycznym i (lub) metabolicznà 
lub genetycznà chorobà zwyrodnieniowà. U dzieci powy˝ej 3 lat cz´stoÊç wystàpienia takich zaburzeƒ zmniejsza si´ znaczàco i pro-
gresywnie do wieku. W wi´kszoÊci przypadków zaburzenia czynnoÊci wàtroby obserwowano podczas pierwszych 6 miesi´cy leczenia, 
najcz´Êciej mi´dzy 2. a 12. tygodniem leczenia i zwłaszcza podczas stosowania kilku leków przeciwpadaczkowych. Objawy: Wczesna 
diagnoza jest głównie oparta na stwierdzonych objawach klinicznych. Lekarz szczególnie powinien wziàç pod uwag´ dwa typy obja-
wów, które mogà wystàpiç przed ˝ółtaczkà, zwłaszcza u pacjentów w grupie ryzyka: niespecyfi czne ogólne objawy, zwykle o nagłym 
poczàtku, takie jak: osłabienie, brak apetytu, sennoÊç, czasami z powtarzajàcymi si´ wymiotami i bólami brzucha; nawrót napadów 
padaczkowych, chocia˝ leczenie jest właÊciwie prowadzone. Pacjent, lub jego rodzina (w przypadku dziecka), powinien byç poinfor-
mowany, ̋ e w razie wystàpienia takich objawów nale˝y niezwłocznie skonsultowaç si´ z lekarzem. Oprócz przeprowadzenia badania 
lekarskiego nale˝y sprawdziç laboratoryjne parametry czynnoÊci wàtroby. Rozpoznanie: Przed leczeniem i podczas pierwszych 
6 miesi´cy leczenia nale˝y okresowo monitorowaç czynnoÊç wàtroby. WÊród rutynowych testów laboratoryjnych najwi´ksze znacze-
nie majà testy, które odnoszà si´ do syntezy białek, a zwłaszcza PT (czasu protrombinowego). W przypadku stwierdzenia nieprawidło-
wego czasu protrombinowego, zwłaszcza je˝eli nieprawidłowe sà tak˝e wyniki innych testów (znaczàce zmniejszenie st´˝enia fi bry-
nogenu i czynników krzepni´cia, zwi´kszenie st´˝enia bilirubiny i zwi´kszenie aktywnoÊci aminotransferaz), lekarz powinien przerwaç 
leczenie walproinianem sodu (równie˝ produktami zawierajàcymi salicylany, je˝eli sà jednoczeÊnie przyjmowane przez pacjenta, po-
niewa˝ salicylany majà t´ samà drog´ przemian metabolicznych). Zapalenie trzustki: Bardzo rzadko donoszono o przypadkach 
ci´˝kiego zapalenia trzustki, czasami koƒczàcego si´ zgonem. Najbardziej nara˝one sà małe dzieci; ryzyko zmniejsza si´ wraz z wie-
kiem. Czynnikami ryzyka mogà byç: ci´˝ka padaczka, uszkodzenia neurologiczne i stosowanie leków przeciwpadaczkowych. 
NiewydolnoÊç wàtroby współistniejàca z zapaleniem trzustki zwi´ksza ryzyko zejÊcia Êmiertelnego. MyÊli i zachowania samobójcze: 
U pacjentów, u których stosowano leki przeciwpadaczkowe w poszczególnych wskazaniach, odnotowano przypadki myÊli i zachowaƒ 
samobójczych. Metaanaliza randomizowanych, kontrolowanych placebo badaƒ leków przeciwpadaczkowych równie˝ wskazuje na 
niewielkie zwi´kszenie ryzyka myÊli i zachowaƒ samobójczych. Nie jest znany mechanizm powstawania tego ryzyka, a dost´pne dane 
nie wykluczajà mo˝liwoÊci, ˝e zwi´kszone ryzyko wyst´puje tak˝e podczas stosowania walproinianu sodu. W zwiàzku z tym nale˝y 
uwa˝nie obserwowaç, czy u pacjenta nie wyst´pujà oznaki myÊli i zachowaƒ samobójczych, i w razie koniecznoÊci rozwa˝yç zastoso-
wanie odpowiedniego leczenia. Pacjentów (oraz ich opiekunów) nale˝y poinformowaç, ˝e w razie wystàpienia oznak myÊli lub 
zachowaƒ samobójczych nale˝y poradziç si´ lekarza. Przed rozpocz´ciem leczenia i okresowo podczas pierwszych 6 miesi´cy leczenia 
nale˝y wykonywaç laboratoryjne testy czynnoÊci wàtroby, zwłaszcza u pacjentów z grupy ryzyka. Podobnie jak w przypadku innych 
leków przeciwpadaczkowych mo˝e wystàpiç izolowane i przemijajàce zwi´kszenie aktywnoÊci aminotransferaz we krwi, zwłaszcza na 
poczàtku leczenia, bez wystàpienia innych objawów klinicznych. W takim przypadku zaleca si´ wykonanie bardziej dokładnych testów 
laboratoryjnych (zwłaszcza czasu protrombinowego) w celu ewentualnego dostosowania dawkowania leku i powtórzenie badaƒ la-
boratoryjnych. U dzieci poni˝ej 3 lat zaleca si´ stosowanie walproinianu sodu w monoterapii poprzedzonej ocenà jego terapeutycznej 
korzyÊci w porównaniu z ryzykiem uszkodzenia wàtroby lub zapalenia trzustki. Nale˝y unikaç jednoczesnego stosowania salicylanów 
u dzieci poni˝ej 3 lat z powodu ryzyka toksycznego działania na wàtrob´. Badania laboratoryjne (badanie morfologii krwi z rozmazem, 
w tym liczba płytek krwi, czas krwawienia i ocena testów krzepni´cia) sà zalecane przed rozpocz´ciem leczenia, równie˝ przed zabie-
giem operacyjnym i w przypadku samoistnych krwiaków lub krwawieƒ. U dzieci przed jednoczesnym podaniem salicylanów nale˝y 
rozwa˝yç ryzyko toksycznego działania na wàtrob´ i ryzyko wystàpienia krwawienia. U pacjentów z niewydolnoÊcià nerek mo˝e dojÊç 
do zwi´kszenia st´˝enia frakcji wolnej kwasu walproinowego w surowicy krwi i do koniecznoÊci zmniejszenia dawki leku. Rzadko 
donoszono o wystàpieniu zapalenia trzustki, dlatego w przypadku ostrych bólów brzucha, równie˝ przed zabiegiem chirurgicznym, 
zaleca si´ oznaczenie aktywnoÊci enzymów trzustkowych. W przypadku wystàpienia zapalenia trzustki leczenie walproinianem sodu 
nale˝y przerwaç. Walproinianu sodu nie zaleca si´ stosowaç u pacjentów z niedoborem enzymów w cyklu przemian mocznika. Opi-
sywano u tych pacjentów rzadkie przypadki zwi´kszonego st´˝enia amoniaku we krwi i wystàpienie Êpiàczki. U dzieci z wywiadem 
Êwiadczàcym o niewyjaÊnionych objawach dotyczàcych przewodu pokarmowego (brak apetytu, wymioty), o epizodach Êpiàczki, 
opóênieniu rozwoju umysłowego lub o przypadkach wyst´powania w rodzinie Êmierci noworodków lub dzieci nale˝y przed 
rozpocz´ciem leczenia walproinianem sodu wykonaç metaboliczne badania, zwłaszcza st´˝enie amoniaku we krwi na czczo i po 
posiłku. Walproinian sodu w bardzo rzadkich przypadkach mo˝e powodowaç ujawnienie si´ chorób immunologicznych, dlatego u pa-
cjentów z układowym toczniem rumieniowatym nale˝y rozwa˝yç korzyÊci z zastosowania leku w stosunku do potencjalnego ryzyka 
jego szkodliwego działania. U pacjentów leczonych walproinianem sodu mo˝e dojÊç do zwi´kszenia masy ciała. Przed rozpocz´ciem 
leczenia nale˝y poinformowaç pacjenta o mo˝liwoÊci wystàpienia takiego ryzyka i przedsi´wziàç odpowiednie Êrodki w celu jego mi-
nimalizowania. Kobiety w wieku rozrodczym: nale˝y przygotowaç odpowiednie poradnictwo dost´pne dla wszystkich kobiet w wieku 
rozrodczym chorujàcych na padaczk´ odnoÊnie ryzyka zwiàzanego z cià˝à. Działania niepo˝àdane: Cz´sto (≥1/100 do <1/10): 
nudnoÊci, bóle ˝ołàdka, biegunka; cz´sto wyst´pujà u niektórych pacjentów na poczàtku leczenia; przemijajà zwykle po kilku dniach 
bez koniecznoÊci przerywania leczenia. Cz´ste wyst´powanie trombocytopenii. Mogà cz´sto wystàpiç przypadki izolowanego i umiar-
kowanego zwi´kszenia st´˝enia amoniaku we krwi bez zmian w laboratoryjnych testach czynnoÊci wàtroby, co nie wymaga przerwa-
nia leczenia. Cz´sto donoszono o przemijajàcym i (lub) zale˝nym od dawki leku wypadaniu włosów. Niezbyt cz´sto (≥1/1000; 
<1/100): ataksja. Rzadko (≥1/10 000; <1/1000): uszkodzenie wàtroby, przypadki niedokrwistoÊci, leukopenii lub pancytopenii. Osła-
bienie słuchu, zarówno przemijajàce, jak i nieprzemijajàce. Bardzo rzadko (<1/10 000): donoszono o przypadkach zapalenia trzustki, 
czasami koƒczàcego si´ zejÊciem Êmiertelnym. Hiponatremia. Zespół niedostosowanego wydzielania hormonu antydiuretycznego 
(SIADH, ang. Syndrome of Inappropriate Secretion of ADH). Przemijajàce ot´pienie zwiàzane z przemijajàcà atrofi à mózgu. Splàtanie; 
opisywano kilka przypadków osłupienia (stupor) lub letargu, czasami powodujàcego przejÊciowà Êpiàczk´ (encefalopatia), zarówno 
izolowanych, jak i skojarzonych z nawrotem napadów podczas leczenia walproinianem sodu, które zmniejszały si´ po odstawieniu 
leku lub zmniejszeniu dawki leku. Takie stany najcz´Êciej wyst´pujà u pacjentów otrzymujàcych kilka leków przeciwpadaczkowych 
(zwłaszcza fenobarbital lub topiramat) lub po nagłym zwi´kszeniu dawkowania walproinianu sodu. Martwica toksyczno-rozpływna 
naskórka, zespół Stevensa-Johnsona, rumieƒ wielopostaciowy, wysypka. Mimowolne oddawanie moczu. Istniejà pojedyncze donie-
sienia o przemijajàcym zespole Fanconiego podczas leczenia walproinianem sodu; mechanizm powstania tego zaburzenia nie jest 
znany. Obwodowe obrz´ki o umiarkowanym nasileniu. Izolowane, przemijajàce objawy parkinsonizmu. Przemijajàce i (lub) zale˝ne 
od dawki leku posturalne dr˝enia mi´Êniowe i sennoÊç. Donoszono równie˝ o przypadkach zwi´kszonego st´˝enia amoniaku we krwi 
i wystàpienia objawów neurologicznych, które wymagajà dodatkowych badaƒ. NiewydolnoÊç szpiku kostnego, w tym aplazja 
dotyczàca krwinek czerwonych. Agranulocytoza. Donoszono o przypadkach izolowanego zmniejszenia st´˝enia fi brynogenu 
i wydłu˝eniu czasu krwawienia, na ogół bez objawów klinicznych i podczas stosowania du˝ej dawki leku (walproinian sodu wykazu-
je hamujàcy wpływ na drugà faz´ agregacji płytek krwi). Brak miesiàczki i nieregularne cykle miesiàczkowe. Zapalenie naczyƒ. Obrz´k 
naczynioruchowy, zespół ci´˝kiej nadwra˝liwoÊci obejmujàcy w szczególnoÊci wysypk´ polekowà z eozynofi lià oraz objawami ogól-
nymi (DRESS, ang. Drug Rash with Eosinophilia and Systemic Symptoms), reakcje alergiczne. Mo˝e wystàpiç zwi´kszenie masy ciała. 
Pacjentki z zespołem policystycznych jajników sà w grupie ryzyka i nale˝y je dokładnie obserwowaç. Splàtanie. Rp – produkt leczniczy 
wydawany z przepisu lekarza. Charakterystyka produktu leczniczego dost´pna na stronie: http://www.sanofi -aventis.com.pl. 
 Podmiot odpowiedzialny: Sanofi -Aventis Sp. z o.o., ul. Bonifraterska 17, 00-203 Warszawa, tel. 22 280 00 00. Pozwolenia na 
dopuszczenie do obrotu wydane przez Ministra Zdrowia nr: R/6943 (Depakine® Chrono 300), R/6944 (Depakine® Chrono 500). 
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żą od nastroju, a nie od poprawy leżących u jego podłoża za-
burzeń neurologicznych czy somatycznych”. Akcentowanie ro-
li depresji nie powinno jednak przyćmić znaczenia często
współistniejącego lęku, ponieważ zgodnie z obserwacjami
Johnson i wsp.56 często wywiera on niezależny wpływ na QOL
osób z padaczką. W ich badaniu lęk w samoocenie odpowiadał
za 30% zmienności QOL (podobnie jak depresja). Lęk w samo-
ocenie był także niezależnym czynnikiem predykcyjnym w ta-
kich subkategoriach padaczkowego wskaźnika QOLIE-89, jak:
funkcje poznawcze, zdrowie fizyczne i zdrowie psychiczne.

Zaburzenia lękowe często nie są leczone.57 Salas-Puig
i wsp.58 objęli badaniem 600 osób z zaburzeniami pamięci
stwierdzanymi w kwestionariuszu samooceny. Stwierdzili oni,
że większość przypadków zgłaszanych zaburzeń pamięci mo-
żna wytłumaczyć obecnością objawów depresyjnych i lęko-
wych. Ważnym obszarem dla przyszłych badań będzie ocena
skuteczności leczenia farmakologicznego i psychoterapeu-
tycznego w tej populacji.56,57

ROLA PODATNOŚCI I ODPORNOŚCI PSYCHOLOGICZNEJ
Koncepcja odporności psychicznej skupia się wokół zaso-

bów, za pomocą których jednostka radzi sobie z przeciwno-
ściami lepiej, niż można by oczekiwać. W tym szerokim
rozumieniu odporność psychiczna nie odnosi się tylko do ze-
społu indywidualnych cech psychologicznych, ale do triady:
osobowości, sytuacji rodzinnej i szerszego kontekstu społecz-
nego, a także do procesu, w którym jednostka narażana
na trudne sytuacje życiowe może się dobrze do nich
przystosować.59 Badacze sprawdzali przydatność tej teorii
w tak różnych kontekstach, jak: trudne przeżycia w okresie
dzieciństwa, ubóstwo, starzenie się, zdrowie lub choroba.60

Eksperci sugerują, że odporność psychiczna często rozwi-
ja się po traumatycznym przeżyciu, w tym po rozpoznaniu
choroby przewlekłej.61 W kontekście padaczki hipoteza ta
znajduje potwierdzenie w obserwacjach wielu autorów. Po na-
głym spadku QOL bezpośrednio po wystąpieniu napadów
i rozpoznaniu choroby następuje stosunkowo szybka popra-
wa QOL (najczęściej w okresie roku do dwóch lat) i powrót
do (niemal) prawidłowego funkcjonowania i jakości życia po-
równywalnej do tej sprzed postawienia rozpoznania.

W badaniu Valarissis18 niezależnie od nasilenia poczucia
utraty kontroli w momencie rozpoznania choroby jedynie
część pacjentów (16%) zgłaszała znaczne poczucie braku kon-
troli w obserwacji 12-miesięcznej. Większość z nich, wykorzy-
stując różne strategie radzenia sobie i sposoby adaptacji,
odzyskiwała poczucie kontroli nad własnym życiem i osiągała
stan równowagi psychologicznej. Velarissis18 uważa, że ko-
nieczne są dalsze badania mające na celu identyfikację medycz-
nych i psychospołecznych czynników wspomagających rozwój
odporności psychicznej u chorych z nowo rozpoznaną padacz-
ką. Zgodnie z ostatnimi doniesieniami w przypadku padaczki
u dzieci za rozwój odporności odpowiadać ma głównie rodzi-
na.62 Wpływ rodziny na QOL u dorosłych z padaczką nie został
dotychczas dobrze poznany.

Niemniej bieżące badania dotyczące padaczki zdają się po-
twierdzać słuszność zaproponowanej tutaj szerokiej koncepcji

odporności psychicznej. Na przykład Amir i wsp.63 na podstawie
własnych badań stwierdzili, że niekorzystne skutki ciężkości
choroby mogą być niwelowane przez poczucie kontrolowania
choroby i wysoki stopień wsparcia społecznego. Pais-Ribeiro
i wsp.64 donoszą natomiast, że optymistyczne nastawienie
do choroby i postrzeganie swoich funkcji poznawczych jako do-
bre, były silnymi czynnikami predykcyjnymi zdrowia fizycznego
i psychicznego oraz wysokiej całościowej jakości życia wśród
pacjentów z padaczką. Wskaźniki kliniczne, takie jak częstość
i ciężkość napadów, nie miały w tym badaniu wpływu. Autorzy
sugerują, że interwencje mające na celu wytworzenie „optymi-
stycznego nastawienia do choroby” mogą wywierać duży wpływ
na życie osób z padaczką. Grupy wsparcia dla pacjentów z pa-
daczką powinny stawiać sobie za cel wypracowanie pozytyw-
nych oczekiwań od życia wśród swoich członków. Mimo że
pojęcie szczęścia nie było dotychczas wykorzystywane w kon-
tekście padaczki, ono także zasługuje na uwagę. Wykazano
bowiem, że jest ono kolejnym parametrem psychologicznym
pozwalającym przewidywać sukces życiowy i pozytywne wyni-
ki kliniczne wśród osób z zaburzeniami neurologicznymi.65

Inne czynniki przyczyniające się do odporności psychicz-
nej chorych na padaczkę (i będącej jej konsekwencją dobrej
jakości życia) to rezerwa mózgowa (wyznaczana przez wyższy
poziom edukacji, osiągnięcia zawodowe czy zwiększone
uczestnictwo w świadomej działalności) i życie duchowe.
Uogólnione zaburzenia poznawcze są jednym z głównych pa-
rametrów stanowiących o obciążeniu w chorobie. Oyegbile
i wsp.66 wykazali, że mimo że ich nasilenie jest proporcjonal-
ne do czasu trwania padaczki, to zależność ta może być osła-
biona (przestaje być istotna) poprzez większą liczbą lat
formalnej edukacji. Autorzy sugerują, że liczba lat edukacji mo-
że być czynnikiem pozwalającym rozróżnić na początku cho-
roby pacjentów, którzy pójdą innymi drogami w zakresie
osiągnięć edukacyjnych i poziomu funkcjonowania poznaw-
czego na przestrzeni całego życia, a co za tym idzie i QOL.

Loring i wsp.52 oraz Pulsipher i wsp.43 opublikowali inne
doniesienia, w których wykształcenie jest ujmowane jako
czynnik predykcyjny QOL dorosłych. Wakamoto i wsp.67 ba-
dali długoterminowe rokowania wśród dorosłych po 20 roku
życia z padaczką wieku dziecięcego. Stwierdzili, że u pacjen-
tów z wyższym poziomem inteligencji rokowanie jest lepsze.

Mimo że jest to rzadko analizowane w piśmiennictwie do-
tyczącym padaczki, Giovagnoli i wsp.68 zbadali wpływ ducho-
wości na jakość życia. Autorzy ci udokumentowali istotne
korelacje pomiędzy aspektami życia duchowego i całościową
QOL (wykorzystali, odpowiednio, aspekty WHOQOL dotyczą-
ce duchowości, religijności i wierzeń osobistych oraz test
WHOQOL-100).

Mniej optymistyczne dla pacjentów z padaczką są wyniki
Hermanna.69 Wykazał on, że osoby dotknięte padaczką czę-
ściej są zewnątrzsterowne w porównaniu do pacjentów z in-
nymi chorobami somatycznymi, a także w porównaniu
do populacji ogólnej, a „takie nastawienie jest związane z po-
stawą pasywną i myśleniem depresyjnym.” Jego własne bada-
nia także popierają tę tezę. Wykazał on istotną zależność
między sterownością i stresem psychicznym wśród pacjen-
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tów przygotowywanych do leczenia chirurgicznego padaczki
lekoopornej.70,71

Więcej o wpływie tej predyspozycji psychologicznej na QOL
możemy dowiedzieć się z pracy Asadi-Pooya i wsp.72, którzy
badali umiejscowienie kontroli zdrowia u 200 pacjentów
z przychodni przeciwpadaczkowej. Pacjenci ci charakteryzo-
wali się słabym poczuciem kontroli wewnętrznej i silnym po-
czuciem kontroli zewnętrznej. U tych, którzy mieli szczególnie
wysokie wyniki, w jednej z podkategorii umiejscowień kon-
troli, wpływowych innych, częściej występowały zaburzenia
lękowe, ale nie depresja.

W badaniu Gramsteda i wsp.73 wśród 101 pacjentów z pa-
daczką o różnym nasileniu oceniano nastrój, poczucie wła-
snej skuteczności i umiejscowienie kontroli związanej ze
zdrowiem. Wyniki te skorelowano z waszyngtońską padaczko-
wą ankietą psychospołeczną (Washington psychosocial seizu-
re inventory, WPSI). W tym badaniu umiejscowienie kontroli
nie miało znaczenia, co według autorów mogło być konse-
kwencją słabości użytych narzędzi. Odkryto natomiast istot-
ną zależność między złym nastrojem a skalą emocjonalnego
przystosowania w WPSI, całą skalą psychologicznego przysto-
sowania i QOL (we wszystkich przypadkach ponad 0,45).
Interpretacja zróżnicowanych wyników dotyczących roli
umiejscowienia kontroli w samowystarczalności pacjenta po-
winna być przemyślana i ostrożna.

ROLA CHARAKTERYSTYKI SOCJODEMOGRAFICZNEJ
Zróżnicowany wpływ padaczki i jej leczenia na QOL w za-

leżności od etapu życia jest oczywisty.74 Jakość życia dzieci
i młodzieży cierpiących z powodu padaczki jest bardziej obni-
żona niż ich zdrowych rówieśników lub rówieśników z innymi
chorobami przewlekłymi.75,76 Osoby w późnym okresie doj-
rzewania są bardziej obciążone niż osoby we wcześniejszych
fazach rozwoju.

Kim77 jest zdania, że kształtowanie tożsamości może być
szczególnie trudne w przypadku młodzieży z padaczką, któ-
ra „nie miała szansy rozwinąć odpowiednich kompetencji we
wcześniejszych fazach rozwoju”. Williams i wsp.78 udoku-
mentowali wpływ lęku rodziców na QOL ich dzieci z padacz-
ką, dlatego podkreślają oni konieczność wsparcia dla całej
rodziny.

W przypadku osób w podeszłym wieku, wystąpienie padacz-
ki może być punktem zwrotnym. Niesie ze sobą ostre i prze-
wlekłe konsekwencje, często prowadząc do marginalizacji
i uzależnienia od osób drugich.79 Warto tu jednak wspomnieć,
że większość uznanych narzędzi do oceny QOL powstała i by-
ła oceniana w populacji dorosłych poniżej 65 roku życia,80 dla-
tego wyniki mogą być nie do końca adekwatne.

Mimo że wiele czynników wpływających na QOL jest
wspólnych dla młodych i starszych dorosłych z padaczką,81

to obserwowano różnice nawet między młodszymi a starszy-
mi osobami w wieku podeszłym.82 Według jednego z nielicz-
nych doniesień odnoszących się do jakości życia w padaczce
w zależności od wieku (Pugh i wsp.83), QOL osób starszych
(≥65 lat) z padaczką jest w mniejszym stopniu obniżona niż
u osób młodych (pomiędzy 18 a 40 r.ż.) i osób w wieku śred-
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żą od nastroju, a nie od poprawy leżących u jego podłoża za-
burzeń neurologicznych czy somatycznych”. Akcentowanie ro-
li depresji nie powinno jednak przyćmić znaczenia często
współistniejącego lęku, ponieważ zgodnie z obserwacjami
Johnson i wsp.56 często wywiera on niezależny wpływ na QOL
osób z padaczką. W ich badaniu lęk w samoocenie odpowiadał
za 30% zmienności QOL (podobnie jak depresja). Lęk w samo-
ocenie był także niezależnym czynnikiem predykcyjnym w ta-
kich subkategoriach padaczkowego wskaźnika QOLIE-89, jak:
funkcje poznawcze, zdrowie fizyczne i zdrowie psychiczne.

Zaburzenia lękowe często nie są leczone.57 Salas-Puig
i wsp.58 objęli badaniem 600 osób z zaburzeniami pamięci
stwierdzanymi w kwestionariuszu samooceny. Stwierdzili oni,
że większość przypadków zgłaszanych zaburzeń pamięci mo-
żna wytłumaczyć obecnością objawów depresyjnych i lęko-
wych. Ważnym obszarem dla przyszłych badań będzie ocena
skuteczności leczenia farmakologicznego i psychoterapeu-
tycznego w tej populacji.56,57

ROLA PODATNOŚCI I ODPORNOŚCI PSYCHOLOGICZNEJ
Koncepcja odporności psychicznej skupia się wokół zaso-

bów, za pomocą których jednostka radzi sobie z przeciwno-
ściami lepiej, niż można by oczekiwać. W tym szerokim
rozumieniu odporność psychiczna nie odnosi się tylko do ze-
społu indywidualnych cech psychologicznych, ale do triady:
osobowości, sytuacji rodzinnej i szerszego kontekstu społecz-
nego, a także do procesu, w którym jednostka narażana
na trudne sytuacje życiowe może się dobrze do nich
przystosować.59 Badacze sprawdzali przydatność tej teorii
w tak różnych kontekstach, jak: trudne przeżycia w okresie
dzieciństwa, ubóstwo, starzenie się, zdrowie lub choroba.60

Eksperci sugerują, że odporność psychiczna często rozwi-
ja się po traumatycznym przeżyciu, w tym po rozpoznaniu
choroby przewlekłej.61 W kontekście padaczki hipoteza ta
znajduje potwierdzenie w obserwacjach wielu autorów. Po na-
głym spadku QOL bezpośrednio po wystąpieniu napadów
i rozpoznaniu choroby następuje stosunkowo szybka popra-
wa QOL (najczęściej w okresie roku do dwóch lat) i powrót
do (niemal) prawidłowego funkcjonowania i jakości życia po-
równywalnej do tej sprzed postawienia rozpoznania.

W badaniu Valarissis18 niezależnie od nasilenia poczucia
utraty kontroli w momencie rozpoznania choroby jedynie
część pacjentów (16%) zgłaszała znaczne poczucie braku kon-
troli w obserwacji 12-miesięcznej. Większość z nich, wykorzy-
stując różne strategie radzenia sobie i sposoby adaptacji,
odzyskiwała poczucie kontroli nad własnym życiem i osiągała
stan równowagi psychologicznej. Velarissis18 uważa, że ko-
nieczne są dalsze badania mające na celu identyfikację medycz-
nych i psychospołecznych czynników wspomagających rozwój
odporności psychicznej u chorych z nowo rozpoznaną padacz-
ką. Zgodnie z ostatnimi doniesieniami w przypadku padaczki
u dzieci za rozwój odporności odpowiadać ma głównie rodzi-
na.62 Wpływ rodziny na QOL u dorosłych z padaczką nie został
dotychczas dobrze poznany.

Niemniej bieżące badania dotyczące padaczki zdają się po-
twierdzać słuszność zaproponowanej tutaj szerokiej koncepcji

odporności psychicznej. Na przykład Amir i wsp.63 na podstawie
własnych badań stwierdzili, że niekorzystne skutki ciężkości
choroby mogą być niwelowane przez poczucie kontrolowania
choroby i wysoki stopień wsparcia społecznego. Pais-Ribeiro
i wsp.64 donoszą natomiast, że optymistyczne nastawienie
do choroby i postrzeganie swoich funkcji poznawczych jako do-
bre, były silnymi czynnikami predykcyjnymi zdrowia fizycznego
i psychicznego oraz wysokiej całościowej jakości życia wśród
pacjentów z padaczką. Wskaźniki kliniczne, takie jak częstość
i ciężkość napadów, nie miały w tym badaniu wpływu. Autorzy
sugerują, że interwencje mające na celu wytworzenie „optymi-
stycznego nastawienia do choroby” mogą wywierać duży wpływ
na życie osób z padaczką. Grupy wsparcia dla pacjentów z pa-
daczką powinny stawiać sobie za cel wypracowanie pozytyw-
nych oczekiwań od życia wśród swoich członków. Mimo że
pojęcie szczęścia nie było dotychczas wykorzystywane w kon-
tekście padaczki, ono także zasługuje na uwagę. Wykazano
bowiem, że jest ono kolejnym parametrem psychologicznym
pozwalającym przewidywać sukces życiowy i pozytywne wyni-
ki kliniczne wśród osób z zaburzeniami neurologicznymi.65

Inne czynniki przyczyniające się do odporności psychicz-
nej chorych na padaczkę (i będącej jej konsekwencją dobrej
jakości życia) to rezerwa mózgowa (wyznaczana przez wyższy
poziom edukacji, osiągnięcia zawodowe czy zwiększone
uczestnictwo w świadomej działalności) i życie duchowe.
Uogólnione zaburzenia poznawcze są jednym z głównych pa-
rametrów stanowiących o obciążeniu w chorobie. Oyegbile
i wsp.66 wykazali, że mimo że ich nasilenie jest proporcjonal-
ne do czasu trwania padaczki, to zależność ta może być osła-
biona (przestaje być istotna) poprzez większą liczbą lat
formalnej edukacji. Autorzy sugerują, że liczba lat edukacji mo-
że być czynnikiem pozwalającym rozróżnić na początku cho-
roby pacjentów, którzy pójdą innymi drogami w zakresie
osiągnięć edukacyjnych i poziomu funkcjonowania poznaw-
czego na przestrzeni całego życia, a co za tym idzie i QOL.

Loring i wsp.52 oraz Pulsipher i wsp.43 opublikowali inne
doniesienia, w których wykształcenie jest ujmowane jako
czynnik predykcyjny QOL dorosłych. Wakamoto i wsp.67 ba-
dali długoterminowe rokowania wśród dorosłych po 20 roku
życia z padaczką wieku dziecięcego. Stwierdzili, że u pacjen-
tów z wyższym poziomem inteligencji rokowanie jest lepsze.

Mimo że jest to rzadko analizowane w piśmiennictwie do-
tyczącym padaczki, Giovagnoli i wsp.68 zbadali wpływ ducho-
wości na jakość życia. Autorzy ci udokumentowali istotne
korelacje pomiędzy aspektami życia duchowego i całościową
QOL (wykorzystali, odpowiednio, aspekty WHOQOL dotyczą-
ce duchowości, religijności i wierzeń osobistych oraz test
WHOQOL-100).

Mniej optymistyczne dla pacjentów z padaczką są wyniki
Hermanna.69 Wykazał on, że osoby dotknięte padaczką czę-
ściej są zewnątrzsterowne w porównaniu do pacjentów z in-
nymi chorobami somatycznymi, a także w porównaniu
do populacji ogólnej, a „takie nastawienie jest związane z po-
stawą pasywną i myśleniem depresyjnym.” Jego własne bada-
nia także popierają tę tezę. Wykazał on istotną zależność
między sterownością i stresem psychicznym wśród pacjen-
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tów przygotowywanych do leczenia chirurgicznego padaczki
lekoopornej.70,71

Więcej o wpływie tej predyspozycji psychologicznej na QOL
możemy dowiedzieć się z pracy Asadi-Pooya i wsp.72, którzy
badali umiejscowienie kontroli zdrowia u 200 pacjentów
z przychodni przeciwpadaczkowej. Pacjenci ci charakteryzo-
wali się słabym poczuciem kontroli wewnętrznej i silnym po-
czuciem kontroli zewnętrznej. U tych, którzy mieli szczególnie
wysokie wyniki, w jednej z podkategorii umiejscowień kon-
troli, wpływowych innych, częściej występowały zaburzenia
lękowe, ale nie depresja.

W badaniu Gramsteda i wsp.73 wśród 101 pacjentów z pa-
daczką o różnym nasileniu oceniano nastrój, poczucie wła-
snej skuteczności i umiejscowienie kontroli związanej ze
zdrowiem. Wyniki te skorelowano z waszyngtońską padaczko-
wą ankietą psychospołeczną (Washington psychosocial seizu-
re inventory, WPSI). W tym badaniu umiejscowienie kontroli
nie miało znaczenia, co według autorów mogło być konse-
kwencją słabości użytych narzędzi. Odkryto natomiast istot-
ną zależność między złym nastrojem a skalą emocjonalnego
przystosowania w WPSI, całą skalą psychologicznego przysto-
sowania i QOL (we wszystkich przypadkach ponad 0,45).
Interpretacja zróżnicowanych wyników dotyczących roli
umiejscowienia kontroli w samowystarczalności pacjenta po-
winna być przemyślana i ostrożna.

ROLA CHARAKTERYSTYKI SOCJODEMOGRAFICZNEJ
Zróżnicowany wpływ padaczki i jej leczenia na QOL w za-

leżności od etapu życia jest oczywisty.74 Jakość życia dzieci
i młodzieży cierpiących z powodu padaczki jest bardziej obni-
żona niż ich zdrowych rówieśników lub rówieśników z innymi
chorobami przewlekłymi.75,76 Osoby w późnym okresie doj-
rzewania są bardziej obciążone niż osoby we wcześniejszych
fazach rozwoju.

Kim77 jest zdania, że kształtowanie tożsamości może być
szczególnie trudne w przypadku młodzieży z padaczką, któ-
ra „nie miała szansy rozwinąć odpowiednich kompetencji we
wcześniejszych fazach rozwoju”. Williams i wsp.78 udoku-
mentowali wpływ lęku rodziców na QOL ich dzieci z padacz-
ką, dlatego podkreślają oni konieczność wsparcia dla całej
rodziny.

W przypadku osób w podeszłym wieku, wystąpienie padacz-
ki może być punktem zwrotnym. Niesie ze sobą ostre i prze-
wlekłe konsekwencje, często prowadząc do marginalizacji
i uzależnienia od osób drugich.79 Warto tu jednak wspomnieć,
że większość uznanych narzędzi do oceny QOL powstała i by-
ła oceniana w populacji dorosłych poniżej 65 roku życia,80 dla-
tego wyniki mogą być nie do końca adekwatne.

Mimo że wiele czynników wpływających na QOL jest
wspólnych dla młodych i starszych dorosłych z padaczką,81

to obserwowano różnice nawet między młodszymi a starszy-
mi osobami w wieku podeszłym.82 Według jednego z nielicz-
nych doniesień odnoszących się do jakości życia w padaczce
w zależności od wieku (Pugh i wsp.83), QOL osób starszych
(≥65 lat) z padaczką jest w mniejszym stopniu obniżona niż
u osób młodych (pomiędzy 18 a 40 r.ż.) i osób w wieku śred-
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nim (pomiędzy 40 a 65 r.ż). W tym badaniu QOL oceniano
za pomocą SF-36, narzędzia dostosowanego do jej oceny
u osób w różnym wieku. Osoby starsze uznano więc za bar-
dziej odporne psychicznie, ponieważ są w stanie interpreto-
wać pozytywnie nieprzyjemne zdarzenia.

Mimo że rola innych parametrów socjodemograficznych,
takich jak płeć i status socjoekonomiczny w kształtowaniu QOL
rzadko bywa głównym tematem badań u osób z padaczką,
można na ten temat dowiedzieć się co nieco z piśmiennictwa.
We wcześniej cytowanym badaniu Pulsipher i wsp.43 wykształ-
cenie było czynnikiem predykcyjnym ogólnej QOL oraz 3 z pię-
ciu wymiarów QOL. W badaniu Alanis-Guevara i wsp.84 status
socjoekonomiczny, ustalany na podstawie wielu parametrów,
takich jak dochód rodziny i udogodnienia życia codziennego,
był ważnymi czynnikiem predykcyjnym QOL, podobnie jak płeć
żeńska. Senol i wsp.10 badali zależność między QOL a parame-
trami klinicznymi i socjodemograficznymi u 103 dorosłych
w wieku co najmniej 18 lat z padaczką rozpoznaną przynajmniej
rok wcześniej i leczonych farmakologicznie. Nie wykazali oni
wpływu płci, stanu cywilnego i wykonywanego zawodu na QOL,
natomiast w analizie jednoczynnikowej stwierdzono, że gorsze
wykształcenie i mniejszy dochód były istotnie związane z mniej-
szym wynikiem całkowitym w QOLIE-89 i podklasach.

To jednak dochód, nie wykształcenie pozostał istotnym czyn-
nikiem predykcyjnym w ogólnej QOL, zdrowia fizycznego i psy-
chicznego oraz funkcji poznawczych w analizie wielokrotnej
regresji. W tym badaniu także wiek był ważnym czynnikiem pre-
dykcyjnym QOL, inaczej niż w badaniu cytowanym powyżej,
w którym silnie korelował z mniejszą QOL. W dużym badaniu
populacyjnym85 takie cechy demograficzne, jak płeć, wykształ-
cenie i dochód, były silnymi czynnikami predykcyjnymi odpor-
ności psychicznej. Słabszą odporność psychiczną obserwowano
u kobiet, osób z niższym wykształceniem i mniejszymi docho-
dami. Autorzy zauważyli także niską wartość zmienności wyni-
ków w skali odporności psychicznej (11%), oznacza to, że inne
niezbadane czynniki odgrywają tu ważną rolę.

Wykazano, że gorszy status socjoekonomiczny jest czynni-
kiem ryzyka rozwoju padaczki86,87 i przyczyną częstszych ho-
spitalizacji w związku z padaczką.88 Jest też przyczyną
nierówności w opiece zdrowotnej89 i i czynnikiem ryzyka
przerwania farmakoterapii, co oczywiście wpływa na QOL.

ROLA ŚRODOWISKA SPOŁECZNEGO I POSTAW
Padaczka jest nie tylko chorobą, ale także stygmatem – to

jedna z najczęściej powtarzanych informacji w piśmiennictwie
dotyczącym tematu. Temkin91 opisał napięcie/relacje między
poglądami naukowymi a przesądami/mitycznymi koncepcja-
mi i wykazał, że padaczka była chorobą dyskredytującą nieza-
leżnie od miejsca i czasu. Mimo dostępnej farmakologii
i stosunkowo dobrych wyników leczenia spuścizna błędnych
przekonań i uprzedzeń dalej kształtuje stosunek i postawy wo-
bec osób z padaczką.

Padaczka długo prowadziła do stosowania formalnych
i nieformalnych sankcji, które mają miejsce także współcze-
śnie.93 W wielu państwach osoby z padaczką są postrzegane
jako osoby niepełnosprawne, czyli będące pod prawnie

usankcjonowaną specjalną ochroną. Niestety niekiedy
w praktyce osoby te narażone są na ograniczenia związane z:
jurysdykcją, przesądami, lękiem i brakiem zrozumienia, któ-
re często nie mają odpowiedniego uzasadnienia naukowego,
ale wywierają silny wpływ na funkcjonowanie społeczne i wy-
bory życiowe. Te ograniczenia uzmysławiają, że problem styg-
matyzacji pozostaje „prawdziwy i poważny”.

Według Weiss i Ramakrishna,95 stygmatyzacja związana ze
zdrowiem pojawia się wówczas, kiedy osoby są oceniane nie-
korzystnie bez uzasadnienia medycznego. Nieuzasadnione
oceny osób z padaczką dotyczące edukacji,96 zatrudnienia,97

ubezpieczenia98 i opieki zdrowotnej99 zostały opisane
w piśmiennictwie. Te oceny zaburzają codzienność pacjen-
tów i kształtują ich światopogląd. Oczywiście jedni radzą so-
bie z nimi lepiej, inni gorzej.

W badaniach dotyczących subiektywnego poczucia stygma-
tyzacji wykazano, że koreluje ono z obniżoną samooceną i po-
czuciem własnej skuteczności oraz z poczuciem wpływu oraz
odczuwaną bezradnością, zwiększonym poziomem lęku i de-
presji, większą liczbą subiektywnych dolegliwości somatycz-
nych i obniżoną satysfakcją życiową.71,100-102 Ogólna QOL
wydaje się być szczególnie obniżona u tych pacjentów z pa-
daczką, którzy zgłaszają bardziej nasilone poczucie stygmaty-
zacji. W holenderskim badaniu Suurmeijeri wsp.103 stwierdzili,
że poczucie stygmatyzacji jest czwartym co do ważności czyn-
nikiem determinującym QOL po stresie psychicznym, samot-
ności i stopniu przystosowania. Autorzy ci zauważyli także, że
stygmatyzacja odpowiada za zmienność QOL dwukrotnie
większą niż takie parametry kliniczne, jak częstość napadów
czy działania niepożądane leków przeciwpadaczkowych. W tej
pracy udokumentowany jest aspekt kulturowy stygmatyzacji
w padaczce, nie możemy jednak zapomnieć o aspekcie spo-
łecznym. Rozpoznanie padaczki ma poważne konsekwencje
dla QOL przez całe życie i często jest większym wyzwaniem
terapeutycznym niż postępowanie czysto medyczne.

Trostle104 przesunął zainteresowanie badaczy stygmatyza-
cji społecznej ze stygmatyzowanych na stygmatyzujących,
mówiąc „mieć padaczkę to znaczy otworzyć się na całą siłę
niezrozumienia oraz przeszłych i współczesnych przesądów
społecznych.”

Wiele ciekawego na temat tego, co inni myślą na temat
cierpiących z powodu padaczki, możemy się dowiedzieć z ba-
dań przeprowadzanych co 5 lat w Stanach Zjednoczonych
w latach 1949-1979.105

W badaniu tym wykazano, że mimo że wiedza w społe-
czeństwie amerykańskim na temat padaczki nie uległa popra-
wie przez te trzydzieści lat, to postawy wobec tej choroby
poprawiały się wyraźnie i systematycznie. Na przykład liczba
respondentów odpowiadających „tak” na pytanie, czy mieliby
coś przeciwko, by ich dziecko bawiło się z innym dzieckiem
chorym na padaczkę spadła istotnie z 24% w 1949 roku do 6%
w 1979. Wyniki podobnych badań dotyczących dzieci z pa-
daczką prowadzonych w Europie od wczesnych lat 80. ubie-
głego wieku były zróżnicowane: 27% we Włoszech we
wczesnych latach 80.106 i 6% w Czechach dwadzieścia lat póź-
niej.107
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Na Węgrzech na przestrzeni 6 lat analizowano skuteczność
narodowego programu wspierającego integrację społeczną
pacjentów z padaczką.108 Obserwowano poprawę deklarowa-
nego stosunku do dzieci z padaczką, małżeństwa z osobą
z padaczką i zatrudnienia osób z tą chorobą. Podobne zmiany
postaw społecznych obserwowano w Czechach.107 W ciągu
16 lat między rokiem 1981 a 1997 obserwowano zmniejszenie
się objawów nietolerancji w stosunku do chorych na padacz-
kę i poprawę wiedzy na temat tej choroby.

Mimo tych korzystnych wyników autorzy w obydwu bada-
niach podkreślali ich mniej niż satysfakcjonujące społeczne
skutki dla pacjentów z padaczką. Później w Wielkiej Brytanii
przeprowadzono badanie ankietowe (pytania dołączone do na-
rodowego omnibusa) dotyczące postaw wobec padaczki.
Stwierdzono, że większość respondentów jest dobrze poinfor-
mowana i prezentuje pozytywne postawy, niemniej zidentyfi-
kowano także luki w wiedzy i postawach, które stanowią
oczywiste podłoże dla zachowań dyskryminacyjnych. W tym
samym roku, Spatt i wsp.110 odkryli, że co 10 osoba w Austrii
wyraża negatywny stosunek do osób z padaczką, co według
autora sprawia, że „większość pacjentów będzie narażona
na konfrontację z uprzedzonymi w codziennym życiu”.

Ten wzorzec niekonsekwencji stosunku społecznego w ró-
żnych okresach i miejscach sugeruje, że pozostało jeszcze
wiele do zrobienia, by zniwelować wpływ stygmatyzacji. Wy-
maga to zarówno wysiłków w wymiarze prywatnym, jak i pu-
blicznym. Proponowanych jest kilka możliwych strategii:
edukacja pacjentów z padaczką i ich rodzin dotycząca relacji
pomiędzy wiedzą, stygmatyzacją i przystosowaniem,111,112

rozwijanie i wdrażanie publicznych programów edukacyj-
nych, działania na rzecz poprawy świadomości o padaczce ja-
ko problemie zdrowotnym i społecznym, kreowanie większej
liczby kontaktów między chorymi na padaczkę i zdrowymi,
by stworzyć siłę społeczną mogącą wpływać na korzystne roz-
wiązania legislacyjne i polityczne115,116 oraz wprowadzanie
w życie takich ogólnoświatowych strategii, jak istniejące:
Światowa Kampania przeciw Padaczce (Global Campaign aga-
inst Epilepsy initiative) lub Padaczka – Wyjście z Cienia (Epi-
lepsy: Out of the Shadows).117 Kluczowa jednak dla każdego
działania musi być eliminacja błędnych przekonań, dezinfor-
macji, które przyczyniają się do kłopotów tożsamościowych
i obniżenia jakości życia pacjentów z padaczką.

Wysoka jakość życia nie jest
w sprzeczności z padaczką

Bez wątpienia można wyróżnić czynniki wpływające na wzrost
i obniżenie jakości życia u pacjentów z padaczką. Zgodnie z ak-
tualnymi badaniami częstość napadów i współistniejące zabu-
rzenia psychiczne są kluczowymi czynnikami obniżającymi
QOL. Nie można jednak pominąć wpływu stygmatyzacji i dys-
kryminacji, które także przyczyniają się do rozwoju zaburzeń
psychicznych. Walka o poprawę QOL pacjentów z padaczką wy-
maga więc zindywidualizowanych wysiłków opieki zdrowotnej

i socjalnej oraz wysiłków publicznych na poziomie całego spo-
łeczeństwa. Jak wykazano we wcześniejszym doniesieniu Jaco-
by i Baker,118 QOL w padaczce zależy od przebiegu klinicznego
choroby, ale także od kontekstu psychospołecznego, w którym
choroba się rozwija. Stosownie do tego znaczenie i ważność po-
szczególnych aspektów QOL jest różna, dlatego warto podej-
mować interwencje w obu tych obszarach.

Choć wielu specjalistów używa zamiennie pojęcia QOL
i status zdrowotny, są to odrębne pojęcia, przy czym status
zdrowotny ma mniejszą pojemność. Smith i wsp., w metaana-
lizie obejmującej badania dotyczące 12 chorób przewlekłych
wykorzystali model oparty na równaniach strukturalnych, by
porównać te dwa pojęcia. Wykazali oni, że nie są one
tożsame, przy czym na QOL w większej mierze wpływają
aspekty psychologiczne, a na status zdrowotny somatyczne.

Buck120 oceniała natomiast te same zależności w przypad-
ku udaru mózgu.120 Jej respondenci mieli za zadanie ocenić
QOL i status zdrowotny w 5-punktowej skali od „doskonałej”
do „słabej”. Te odpowiedzi skorelowano z wynikami wskaź-
nika swoistego dla udaru – NEWSQOL, który obejmuje
11 wymiarów. W dwóch odrębnych punktach czasowych
(przebiegu udaru) wyniki dla ogólnej QOL korelowały najsil-
niej ze: snem, funkcjami poznawczymi, uczuciami, relacjami
międzyludzkimi, natomiast dla ogólnego poczucia zdrowia
najistotniejsze były: sen, funkcje poznawcze, mobilność
i uczucie zmęczenia.

W analizie regresji wielokrotnej najsilniejszym czynnikiem
predykcyjnym QOL były uczucia, a statusu zdrowotnego sen.
Wyniki tych badań tłumaczą mechanizm, w jakim pacjenci
z padaczką mogą mieć wysoką QOL, mimo niskiego statusu
zdrowotnego, nawet w przypadku dużej częstości napadów.
Prace własne autorów tego artykułu, a także innych autorów
jednoznacznie potwierdzają, że te dwa pojęcia nie oznaczają
tego samego. Dalsze badania czynników determinujących wy-
soką QOL, ze szczególnym uwzględnieniem uwarunkowań
odporności psychicznej, będą kluczowe dla zaplanowania in-
terwencji mających na celu maksymalizację QOL.

Artykuł 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 zgodą Elsevier Inc., New York, New York, USA. Tłumaczenie
Medical Tribune Polska. Autorzy, licencjodawca, Elsevier Inc., i wydawca, Medical Tribune
Polska, nie gwarantują ani nie odnoszą się do jakości i wartości reklamowanych
produktów i usług, ani do stanowiska reprezentowanego przez reklamodawców.
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nim (pomiędzy 40 a 65 r.ż). W tym badaniu QOL oceniano
za pomocą SF-36, narzędzia dostosowanego do jej oceny
u osób w różnym wieku. Osoby starsze uznano więc za bar-
dziej odporne psychicznie, ponieważ są w stanie interpreto-
wać pozytywnie nieprzyjemne zdarzenia.

Mimo że rola innych parametrów socjodemograficznych,
takich jak płeć i status socjoekonomiczny w kształtowaniu QOL
rzadko bywa głównym tematem badań u osób z padaczką,
można na ten temat dowiedzieć się co nieco z piśmiennictwa.
We wcześniej cytowanym badaniu Pulsipher i wsp.43 wykształ-
cenie było czynnikiem predykcyjnym ogólnej QOL oraz 3 z pię-
ciu wymiarów QOL. W badaniu Alanis-Guevara i wsp.84 status
socjoekonomiczny, ustalany na podstawie wielu parametrów,
takich jak dochód rodziny i udogodnienia życia codziennego,
był ważnymi czynnikiem predykcyjnym QOL, podobnie jak płeć
żeńska. Senol i wsp.10 badali zależność między QOL a parame-
trami klinicznymi i socjodemograficznymi u 103 dorosłych
w wieku co najmniej 18 lat z padaczką rozpoznaną przynajmniej
rok wcześniej i leczonych farmakologicznie. Nie wykazali oni
wpływu płci, stanu cywilnego i wykonywanego zawodu na QOL,
natomiast w analizie jednoczynnikowej stwierdzono, że gorsze
wykształcenie i mniejszy dochód były istotnie związane z mniej-
szym wynikiem całkowitym w QOLIE-89 i podklasach.

To jednak dochód, nie wykształcenie pozostał istotnym czyn-
nikiem predykcyjnym w ogólnej QOL, zdrowia fizycznego i psy-
chicznego oraz funkcji poznawczych w analizie wielokrotnej
regresji. W tym badaniu także wiek był ważnym czynnikiem pre-
dykcyjnym QOL, inaczej niż w badaniu cytowanym powyżej,
w którym silnie korelował z mniejszą QOL. W dużym badaniu
populacyjnym85 takie cechy demograficzne, jak płeć, wykształ-
cenie i dochód, były silnymi czynnikami predykcyjnymi odpor-
ności psychicznej. Słabszą odporność psychiczną obserwowano
u kobiet, osób z niższym wykształceniem i mniejszymi docho-
dami. Autorzy zauważyli także niską wartość zmienności wyni-
ków w skali odporności psychicznej (11%), oznacza to, że inne
niezbadane czynniki odgrywają tu ważną rolę.

Wykazano, że gorszy status socjoekonomiczny jest czynni-
kiem ryzyka rozwoju padaczki86,87 i przyczyną częstszych ho-
spitalizacji w związku z padaczką.88 Jest też przyczyną
nierówności w opiece zdrowotnej89 i i czynnikiem ryzyka
przerwania farmakoterapii, co oczywiście wpływa na QOL.

ROLA ŚRODOWISKA SPOŁECZNEGO I POSTAW
Padaczka jest nie tylko chorobą, ale także stygmatem – to

jedna z najczęściej powtarzanych informacji w piśmiennictwie
dotyczącym tematu. Temkin91 opisał napięcie/relacje między
poglądami naukowymi a przesądami/mitycznymi koncepcja-
mi i wykazał, że padaczka była chorobą dyskredytującą nieza-
leżnie od miejsca i czasu. Mimo dostępnej farmakologii
i stosunkowo dobrych wyników leczenia spuścizna błędnych
przekonań i uprzedzeń dalej kształtuje stosunek i postawy wo-
bec osób z padaczką.

Padaczka długo prowadziła do stosowania formalnych
i nieformalnych sankcji, które mają miejsce także współcze-
śnie.93 W wielu państwach osoby z padaczką są postrzegane
jako osoby niepełnosprawne, czyli będące pod prawnie

usankcjonowaną specjalną ochroną. Niestety niekiedy
w praktyce osoby te narażone są na ograniczenia związane z:
jurysdykcją, przesądami, lękiem i brakiem zrozumienia, któ-
re często nie mają odpowiedniego uzasadnienia naukowego,
ale wywierają silny wpływ na funkcjonowanie społeczne i wy-
bory życiowe. Te ograniczenia uzmysławiają, że problem styg-
matyzacji pozostaje „prawdziwy i poważny”.

Według Weiss i Ramakrishna,95 stygmatyzacja związana ze
zdrowiem pojawia się wówczas, kiedy osoby są oceniane nie-
korzystnie bez uzasadnienia medycznego. Nieuzasadnione
oceny osób z padaczką dotyczące edukacji,96 zatrudnienia,97

ubezpieczenia98 i opieki zdrowotnej99 zostały opisane
w piśmiennictwie. Te oceny zaburzają codzienność pacjen-
tów i kształtują ich światopogląd. Oczywiście jedni radzą so-
bie z nimi lepiej, inni gorzej.

W badaniach dotyczących subiektywnego poczucia stygma-
tyzacji wykazano, że koreluje ono z obniżoną samooceną i po-
czuciem własnej skuteczności oraz z poczuciem wpływu oraz
odczuwaną bezradnością, zwiększonym poziomem lęku i de-
presji, większą liczbą subiektywnych dolegliwości somatycz-
nych i obniżoną satysfakcją życiową.71,100-102 Ogólna QOL
wydaje się być szczególnie obniżona u tych pacjentów z pa-
daczką, którzy zgłaszają bardziej nasilone poczucie stygmaty-
zacji. W holenderskim badaniu Suurmeijeri wsp.103 stwierdzili,
że poczucie stygmatyzacji jest czwartym co do ważności czyn-
nikiem determinującym QOL po stresie psychicznym, samot-
ności i stopniu przystosowania. Autorzy ci zauważyli także, że
stygmatyzacja odpowiada za zmienność QOL dwukrotnie
większą niż takie parametry kliniczne, jak częstość napadów
czy działania niepożądane leków przeciwpadaczkowych. W tej
pracy udokumentowany jest aspekt kulturowy stygmatyzacji
w padaczce, nie możemy jednak zapomnieć o aspekcie spo-
łecznym. Rozpoznanie padaczki ma poważne konsekwencje
dla QOL przez całe życie i często jest większym wyzwaniem
terapeutycznym niż postępowanie czysto medyczne.

Trostle104 przesunął zainteresowanie badaczy stygmatyza-
cji społecznej ze stygmatyzowanych na stygmatyzujących,
mówiąc „mieć padaczkę to znaczy otworzyć się na całą siłę
niezrozumienia oraz przeszłych i współczesnych przesądów
społecznych.”

Wiele ciekawego na temat tego, co inni myślą na temat
cierpiących z powodu padaczki, możemy się dowiedzieć z ba-
dań przeprowadzanych co 5 lat w Stanach Zjednoczonych
w latach 1949-1979.105

W badaniu tym wykazano, że mimo że wiedza w społe-
czeństwie amerykańskim na temat padaczki nie uległa popra-
wie przez te trzydzieści lat, to postawy wobec tej choroby
poprawiały się wyraźnie i systematycznie. Na przykład liczba
respondentów odpowiadających „tak” na pytanie, czy mieliby
coś przeciwko, by ich dziecko bawiło się z innym dzieckiem
chorym na padaczkę spadła istotnie z 24% w 1949 roku do 6%
w 1979. Wyniki podobnych badań dotyczących dzieci z pa-
daczką prowadzonych w Europie od wczesnych lat 80. ubie-
głego wieku były zróżnicowane: 27% we Włoszech we
wczesnych latach 80.106 i 6% w Czechach dwadzieścia lat póź-
niej.107
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Na Węgrzech na przestrzeni 6 lat analizowano skuteczność
narodowego programu wspierającego integrację społeczną
pacjentów z padaczką.108 Obserwowano poprawę deklarowa-
nego stosunku do dzieci z padaczką, małżeństwa z osobą
z padaczką i zatrudnienia osób z tą chorobą. Podobne zmiany
postaw społecznych obserwowano w Czechach.107 W ciągu
16 lat między rokiem 1981 a 1997 obserwowano zmniejszenie
się objawów nietolerancji w stosunku do chorych na padacz-
kę i poprawę wiedzy na temat tej choroby.

Mimo tych korzystnych wyników autorzy w obydwu bada-
niach podkreślali ich mniej niż satysfakcjonujące społeczne
skutki dla pacjentów z padaczką. Później w Wielkiej Brytanii
przeprowadzono badanie ankietowe (pytania dołączone do na-
rodowego omnibusa) dotyczące postaw wobec padaczki.
Stwierdzono, że większość respondentów jest dobrze poinfor-
mowana i prezentuje pozytywne postawy, niemniej zidentyfi-
kowano także luki w wiedzy i postawach, które stanowią
oczywiste podłoże dla zachowań dyskryminacyjnych. W tym
samym roku, Spatt i wsp.110 odkryli, że co 10 osoba w Austrii
wyraża negatywny stosunek do osób z padaczką, co według
autora sprawia, że „większość pacjentów będzie narażona
na konfrontację z uprzedzonymi w codziennym życiu”.

Ten wzorzec niekonsekwencji stosunku społecznego w ró-
żnych okresach i miejscach sugeruje, że pozostało jeszcze
wiele do zrobienia, by zniwelować wpływ stygmatyzacji. Wy-
maga to zarówno wysiłków w wymiarze prywatnym, jak i pu-
blicznym. Proponowanych jest kilka możliwych strategii:
edukacja pacjentów z padaczką i ich rodzin dotycząca relacji
pomiędzy wiedzą, stygmatyzacją i przystosowaniem,111,112

rozwijanie i wdrażanie publicznych programów edukacyj-
nych, działania na rzecz poprawy świadomości o padaczce ja-
ko problemie zdrowotnym i społecznym, kreowanie większej
liczby kontaktów między chorymi na padaczkę i zdrowymi,
by stworzyć siłę społeczną mogącą wpływać na korzystne roz-
wiązania legislacyjne i polityczne115,116 oraz wprowadzanie
w życie takich ogólnoświatowych strategii, jak istniejące:
Światowa Kampania przeciw Padaczce (Global Campaign aga-
inst Epilepsy initiative) lub Padaczka – Wyjście z Cienia (Epi-
lepsy: Out of the Shadows).117 Kluczowa jednak dla każdego
działania musi być eliminacja błędnych przekonań, dezinfor-
macji, które przyczyniają się do kłopotów tożsamościowych
i obniżenia jakości życia pacjentów z padaczką.

Wysoka jakość życia nie jest
w sprzeczności z padaczką

Bez wątpienia można wyróżnić czynniki wpływające na wzrost
i obniżenie jakości życia u pacjentów z padaczką. Zgodnie z ak-
tualnymi badaniami częstość napadów i współistniejące zabu-
rzenia psychiczne są kluczowymi czynnikami obniżającymi
QOL. Nie można jednak pominąć wpływu stygmatyzacji i dys-
kryminacji, które także przyczyniają się do rozwoju zaburzeń
psychicznych. Walka o poprawę QOL pacjentów z padaczką wy-
maga więc zindywidualizowanych wysiłków opieki zdrowotnej

i socjalnej oraz wysiłków publicznych na poziomie całego spo-
łeczeństwa. Jak wykazano we wcześniejszym doniesieniu Jaco-
by i Baker,118 QOL w padaczce zależy od przebiegu klinicznego
choroby, ale także od kontekstu psychospołecznego, w którym
choroba się rozwija. Stosownie do tego znaczenie i ważność po-
szczególnych aspektów QOL jest różna, dlatego warto podej-
mować interwencje w obu tych obszarach.

Choć wielu specjalistów używa zamiennie pojęcia QOL
i status zdrowotny, są to odrębne pojęcia, przy czym status
zdrowotny ma mniejszą pojemność. Smith i wsp., w metaana-
lizie obejmującej badania dotyczące 12 chorób przewlekłych
wykorzystali model oparty na równaniach strukturalnych, by
porównać te dwa pojęcia. Wykazali oni, że nie są one
tożsame, przy czym na QOL w większej mierze wpływają
aspekty psychologiczne, a na status zdrowotny somatyczne.

Buck120 oceniała natomiast te same zależności w przypad-
ku udaru mózgu.120 Jej respondenci mieli za zadanie ocenić
QOL i status zdrowotny w 5-punktowej skali od „doskonałej”
do „słabej”. Te odpowiedzi skorelowano z wynikami wskaź-
nika swoistego dla udaru – NEWSQOL, który obejmuje
11 wymiarów. W dwóch odrębnych punktach czasowych
(przebiegu udaru) wyniki dla ogólnej QOL korelowały najsil-
niej ze: snem, funkcjami poznawczymi, uczuciami, relacjami
międzyludzkimi, natomiast dla ogólnego poczucia zdrowia
najistotniejsze były: sen, funkcje poznawcze, mobilność
i uczucie zmęczenia.

W analizie regresji wielokrotnej najsilniejszym czynnikiem
predykcyjnym QOL były uczucia, a statusu zdrowotnego sen.
Wyniki tych badań tłumaczą mechanizm, w jakim pacjenci
z padaczką mogą mieć wysoką QOL, mimo niskiego statusu
zdrowotnego, nawet w przypadku dużej częstości napadów.
Prace własne autorów tego artykułu, a także innych autorów
jednoznacznie potwierdzają, że te dwa pojęcia nie oznaczają
tego samego. Dalsze badania czynników determinujących wy-
soką QOL, ze szczególnym uwzględnieniem uwarunkowań
odporności psychicznej, będą kluczowe dla zaplanowania in-
terwencji mających na celu maksymalizację QOL.

Artykuł 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 zgodą Elsevier Inc., New York, New York, USA. Tłumaczenie
Medical Tribune Polska. Autorzy, licencjodawca, Elsevier Inc., i wydawca, Medical Tribune
Polska, nie gwarantują ani nie odnoszą się do jakości i wartości reklamowanych
produktów i usług, ani do stanowiska reprezentowanego przez reklamodawców.
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POJĘCIE JAKOŚCI ŻYCIA
Pojęcie jakości życia (quality of life, QOL) pojawiło się

po II wojnie światowej w Stanach Zjednoczonych. Początkowo
oznaczało „dobre życie” i ograniczało się do posiadania dóbr ty-
powo konsumpcyjnych. Dobre QOL przejawiało się w stanie
posiadania, np. samochodu, domu lub innych dóbr użytko-
wych. Było więc kategorią charakteryzującą obszar „mieć”. Na-
stępnie przeszło ewolucję i w rezultacie zostało rozszerzone
o osiąganie satysfakcji, realizację własnych aspiracji i potrzeb oraz
zmiany w środowisku w celu lepszego radzenia sobie w nim.
QOL zatem stopniowo przemieściło się na obszary „być”. Wy-
soka jakość życia była wówczas zarezerwowana dla osób zdro-
wych. Podkreślano, że jedynie zdrowe społeczeństwo może
tworzyć różnorodne dobra materialne, kulturowe i umiejętnie
z nich korzystać, osiągając dzięki temu wysoki poziom rozwoju,
który jest wyznacznikiem lepszej jakość życia. Zwrócono wów-
czas uwagę na sam proces oceny QOL. Ostatecznie ogólną oce-
nę jakości życia określano jako obraz własnego życia według
człowieka w wybranym odcinku czasu.1 Jest to, inaczej mówiąc,
ocena interakcji między człowiekiem-podmiotem, czynnikami
zewnętrznymi oddziałującymi na niego oraz środowiskiem we-

wnętrznym (ciałem) w pewnym fragmencie życia. Oceny obser-
watorów z zewnątrz traktowane są jako informacje dodatkowe.
Trzeba sobie przy tym zdawać sprawę, że nie są one pozbawio-
ne subiektywnych odniesień. Stwierdzono, że ranga przypisy-
wana poszczególnym obszarom życia zależy między innymi
od zawodu osoby oceniającej. Lekarz zwraca większą uwagę
na stan somatyczny i ewentualne dolegliwości fizyczne obniża-
jące jakość życia. Psycholog i rodzina chorego koncentrują się
bardziej na aspektach psychospołecznych. Źródło subiektywne
– bezpośrednia ocena własnej sytuacji dokonana przez osobę
zainteresowaną uważana jest za najistotniejsze i najtrafniejsze.
A co w konsekwencji determinuje własną ocenę jakości życia?
Każdy człowiek, oceniając swoje życie, bierze pod uwagę wiele
czynników obiektywnych i subiektywnych (rycina).

Zewnętrzne czynniki ważne zarówno dla zdrowego, jak
i chorego człowieka to sytuacja ekonomiczna, wykształce-
nie, miejsce zamieszkania, praca zawodowa oraz stosunki
rodzinne i społeczne. Natomiast odbiór sytuacji, w których
życie człowieka ulega zasadniczej zmianie, jest uwarunko-
wany jego osobowością, ukształtowaną przez dotychczaso-
we doświadczenia życiowe, oraz status społeczny. Na obraz
własnej jakości życia ma także wpływ temperament, który
jest determinowany głównie czynnikami genetycznymi.

JAKOŚĆ ŻYCIA W MEDYCYNIE
Pojęcie to pojawiło się w medycynie w latach 70. ubiegłe-

go wieku. Wcześniej określano wymiary wchodzące w zakres
QOL, nie wiążąc ich bezpośrednio z zagadnieniem jakości ży-
cia. Były one zawarte m.in. w definicji zdrowia sformułowanej
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przez�WHO.�Zdro�wie�okre�śla�no�ja�ko�stan�peł�ne�go�psy�chicz�-
ne�go�i spo�łecz�ne�go�do�bre�go�sa�mo�po�czu�cia.�Na pod�sta�wie�tej
de�fi�ni�cji�za�czę�to�uto�żsa�miać�do�brą�ja�kość�ży�cia�z su�biek�tyw�-
nie�do�brym�sa�mo�po�czu�ciem,�dzie�ląc�je�na część�ko�gni�tyw�ną
(sąd�o ży�ciu)� i część�uczu�cio�wą�(po�czu�cie�szczę�ścia).�Tak
ocenia�ną� ja�kość� ży�cia� od�no�szo�no� do in�nych� zmien�nych
(czynników�spo�łecz�no�-de�mo�gra�ficz�nych,�oso�bo�wo�ścio�wych,
eko�no�micz�nych�oraz�do wy�da�rzeń�ży�cio�wych�itp.).

Pró�by� uści�śle�nia� de�fi�ni�cji� ja�ko�ści� ży�cia� do�pro�wa�dzi�ły
osta�tecz�nie�do stwo�rze�nia�no�we�go�po�ję�cia�ja�ko�ści�ży�cia,
któ�re�mo�że�mieć�za�sto�so�wa�nie�w me�dy�cy�nie.�To�„ja�kość�ży�-
cia�uwa�run�ko�wa�na�sta�nem�zdro�wia”�(he�alth�re�la�ted�qu�ali�-
ty�of� li�fe,�HRQL).�Pod ko�niec�ubie�głe�go�wie�ku�do na�uk
zwią�za�nych�z me�dy�cy�ną�po�ję�cie�to�wpro�wa�dzili�Schip�per
i wsp.,�de�fi�niu�jąc�je�ja�ko�„funk�cjo�nal�ny�efekt�cho�ro�by�i jej�le�-
cze�nia� od�bie�ra�ny� (prze�ży�wa�ny)� przez� pa�cjen�ta”.� HRQL
obej�mu�je�czte�ry�dzie�dzi�ny:�stan�fi�zycz�ny�(do�zna�nia�so�ma�-
tycz�ne)�oraz�spraw�ność�ru�cho�wą,�stan�psy�chicz�ny,�sy�tu�ację
spo�łecz�ną�i wa�run�ki�eko�no�micz�ne�(tab. 1).

Te� czte�ry� pod�sta�wo�we� skła�do�we� są� ogól�nie� uzna�ne
za wy�star�cza�ją�ce�do oce�ny�pod�sta�wo�wych�ele�men�tów�ja�ko�-
ści�ży�cia.�W sze�ro�kim�uję�ciu�ja�kość�ży�cia�ozna�cza�su�biek�-
tyw�ną�oce�nę�za�do�wo�le�nia�i sa�tys�fak�cji�pły�ną�cej�z ży�cia.�

JA KOŚĆ ŻY CIA – WA ŻNY MIER NIK ZDRO WIA
Po�ję�cie� ja�ko�ści�ży�cia�po�ja�wia�się�w na�ukach�me�dycz�nych
w kon�tek�ście�ba�da�nia�zdro�wot�nych�i po�zaz�dro�wot�nych�kon�-
se�kwen�cji�sta�nów�cho�ro�bo�wych�oraz�w ce�lu�oce�ny�me�dycz�-
nych� i po�za�me�dycz�nych� wy�ni�ków� opie�ki� zdro�wot�nej
i in�ter�wen�cji�le�kar�skich.�Mie�ści�się�w kon�cep�cji�me�dy�cy�ny
od�po�wie�dzial�nej�za pod�opiecz�ne�go�–�w sen�sie�przed�łu�że�-
nia�je�go�ży�cia�oraz�do�ło�że�nia�wy�sił�ków�te�ra�peu�tycz�nych�dla
za�pew�nie�nia�mu�opty�mal�nej�ak�tyw�no�ści�ży�cio�wej.�Trze�ba�to
pod�kre�ślić,�po�nie�waż�we�dług�de�fi�ni�cji�Świa�to�wej�Or�ga�ni�za�-
cji�Zdro�wia�(WHO)�zdro�wie�to�nie�tyl�ko�brak�cho�ro�by�lub
nie�peł�no�spraw�no�ści,� lecz�stan�do�bre�go�sa�mo�po�czu�cia�fi�-
zycz�ne�go,�psy�chicz�ne�go�i spo�łecz�ne�go�oraz�zdol�ność�do peł�-
nie�nia�ról�spo�łecz�nych,�umie�jęt�no�ści�ada�pta�cji�do zmia�ny
śro�do�wi�ska�i ra�dze�nia�so�bie�z ty�mi�zmia�na�mi.

O ja�ko�ści�ży�cia�de�cy�du�je�ró�żni�ca�mię�dzy�sy�tu�acją�upra�-
gnio�ną�a rze�czy�wi�stą,�jest�więc�su�biek�tyw�nym�po�czu�ciem
za�do�wo�le�nia� do�świad�cza�ne�go� przez� czło�wie�ka� i wpły�wa
na wszyst�kie�sfe�ry�ży�cia�(fi�zycz�ną,�psy�chicz�ną,�so�cjal�ną�i du�-
cho�wą).�Nie�od�wra�cal�ne�po�gor�sze�nie�sta�nu�zdro�wia,�ogra�ni�-
cze�nie�spraw�no�ści�ru�cho�wej�si�łą�rze�czy�po�gar�sza�ją�ja�kość
ży�cia.�Po�głę�bia�się�roz�dźwięk�mię�dzy�sy�tu�acją�upra�gnio�ną
a rze�czy�wi�stą�i im�jest�on�więk�szy,�tym�go�rzej�pa�cjent�oce�-
nia�ja�kość�swo�je�go�ży�cia.�

JA KOŚĆ ŻY CIA W PA DACZ CE
Ka�żda�pa�dacz�ka�jest�jak�od�cisk�li�nii�pa�pi�lar�nych,�je�dy�na

w swo�im�ro�dza�ju�i nie�po�wta�rzal�na�–�te�sło�wa�przy�pi�sy�wa�ne
au�tor�ce�ar�ty�ku�łu�Ann�Ja�co�by�wy�da�ją�się�bar�dzo�traf�ne,�bo
pa�dacz�kę�cha�rak�te�ry�zu�je�bar�dzo�du�ża�ró�żno�rod�ność.�Wie�-
lość�etio�lo�gicz�na,�zró�żni�co�wa�ny�prze�bieg�i spo�sób�prze�ży�-
wa�nia� cho�ro�by� skła�da�ją� się� na zu�peł�nie� in�dy�wi�du�al�ną
i w ka�żdym�przy�pad�ku�od�mien�ną�po�stać�pa�dacz�ki.�Po�nad�to
ka�żdy�na co�dzień�do�świad�cza�wy�jąt�ko�wych�zda�rzeń�oraz
do�znań,�któ�re�wy�ni�ka�ją�z je�go�cho�ro�by,�i mu�si�na nie�re�ago�-
wać�zgod�nie�z in�dy�wi�du�al�nym�do�świad�cze�niem.�Za�gad�nie�-
nie�ja�ko�ści�ży�cia�jest�pró�bą�zna�le�zie�nia�cech�wspól�nych�dla
wszyst�kich�po�sta�ci�pa�dacz�ki�dla�wszyst�kich�pa�cjen�tów.�Po�-
wszech�nie�uwa�ża�się,�że�jest�gru�pa�pro�ble�mów,�z któ�ry�mi
sty�ka�ją�się�wszy�scy�lub�pra�wie�wszy�scy�z tą�cho�ro�bą.�Sy�tu�-
acje,�któ�re�są�tre�ścią�co�dzien�no�ści�jed�nost�ki,�bez�po�śred�nio
wpły�wa�ją�na po�strze�ga�ną�ja�kość�ży�cia.

Dla�za�gad�nie�nia�ja�ko�ści�ży�cia�w pa�dacz�ce�prze�ło�mo�wy�był
gru�dzień 1992�ro�ku.�Wte�dy�na Świa�to�wym�Kon�gre�sie�Mię�dzy�-
na�ro�do�wej�Li�gi�Prze�ciw�pa�dacz�ko�wej�w Se�at�tle�(Sta�ny�Zjed�no�-
czo�ne)�od�by�ła�się�od�ręb�na�se�sja�po�świę�co�na�za�gad�nie�niom
ja�ko�ści�ży�cia�w pa�dacz�ce.�Spo�tka�nie�po�świę�co�ne�by�ło�upo�-
rząd�ko�wa�niu�za�gad�nień�psy�cho�spo�łecz�nych,�zde�fi�nio�wa�niu
i okre�śle�niu�kry�te�riów�oce�ny�po�zio�mu�i ja�ko�ści�ży�cia�osób�do�-
tknię�tych�cho�ro�bą.�Przed�sta�wio�no�też�na�rzę�dzia�dia�gno�stycz�-
ne� naj�czę�ściej� sto�so�wa�ne� do po�mia�ru� ja�ko�ści� ży�cia
w pa�dacz�ce.�Na pod�sta�wie�wy�ni�ków�licz�nych�ba�dań�prze�pro�-
wa�dzo�nych�za�rów�no�w Eu�ro�pie,�jak�i w Sta�nach�Zjed�no�czo�-
nych� spe�cjal�nie� po�wo�ła�ne� ko�mi�sje� Mię�dzy�na�ro�do�wej� Li�gi
Prze�ciw�pa�dacz�ko�wej�oraz�Mię�dzy�na�ro�do�we�Biu�ro�ds.�Pa�dacz�-
ki�sfor�mu�ło�wa�ły�za�kres�ka�te�go�rii�i stan�dar�dów�(tab. 2)�zwią�za�-
nych�z ja�ko�ścią�i po�zio�mem�ży�cia�osób�z pa�dacz�ką.�

Chy�ba�naj�wa�żniej�szym�wy�ni�kiem�dzia�łań�pod�ję�tych�przez
te�mię�dzy�na�ro�do�we�or�ga�ni�za�cje�by�ło�jednak�uwra�żli�wie�nie
śro�do�wisk�zaj�mu�ją�cych�się�le�cze�niem�pa�dacz�ki�na kwe�stie
zwią�za�ne�z ja�ko�ścią�i po�zio�mem�ży�cia�pa�cjen�tów.2

Fak�tem�jest,�że�za�sad�ni�cza�po�pra�wa�stan�dar�du�i ja�ko�ści�ży�-
cia�łą�czy�się�z od�czu�wal�nym�przez�pa�cjen�ta�zmniej�sze�niem
licz�by�na�pa�dów�i wszyst�kich�skut�ków�zwią�za�nych�z ich�wy�-
stę�po�wa�niem.�Z dru�giej�stro�ny�jed�nak�wia�do�mo,�że�oso�by
z pa�dacz�ką�w swo�im�co�dzien�nym�oto�cze�niu�bo�ry�ka�ją� się�
z ró�żny�mi�obiek�tyw�ny�mi�i su�biek�tyw�ny�mi�pro�ble�ma�mi,�któ�-
re�bez�po�śred�nio�lub�po�śred�nio�wy�ni�ka�ją�z ich�cho�ro�by.3,4

Chory�na�pa�dacz�kę�w oce�nie�ja�ko�ści�ży�cia�bie�rze�pod uwa�gę

TABELA 1. DZIE DZI NY DE TER MI NU JĄ CE HRQL
Zdrowie fizyczne Ogólny stan zdrowia, sprawność radzenia 

sobie z codziennymi czynnościami, 
częstość i ciężkość zaostrzeń choroby, 
odczuwanie działań niepożądanych leczenia

Stan psychiczny Ocena samopoczucia, ocena własnej 
sprawności (myśli depresyjne, lęk), 
zaburzenia funkcji poznawczych 
(koncentracja uwagi, pamięć)

Funkcjonowanie Rodzina, przyjaciele, znajomi, społeczne 
społeczne stosunki w pracy (zwierzchnicy, podwładni)

Położenie Niezależność finansowa, dochody własne, 
ekonomiczne zatrudnienie
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nie�tyl�ko�stan�swo�je�go�zdro�wia�fi�zycz�ne�go,�ale�oce�nia�rów�-
nież�swój�sta�tus�spo�łecz�ny,�po�czu�cie�przy�dat�no�ści�i nie�za�le�-
żno�ści�oraz�wie�le�in�nych�aspek�tów�do�ty�czą�cych�co�dzien�ne�go
funk�cjo�no�wa�nia.�Jak�zło�żo�ny�jest�to�pro�ces,�szcze�gó�ło�wo�in�-
for�mu�je�ar�ty�kuł�Ann�Ja�co�by�i wsp.�Ar�ty�kuł�jest�bo�ga�tą�ana�li�zą
świa�to�wych� do�ko�nań� em�pi�rycz�nych,� któ�re� po�ja�wi�ły� się
na prze�strze�ni�ostat�nich�lat,�a do�ty�czą�psy�cho�spo�łecz�nych�za�-
gad�nień�wpły�wa�ją�cych�na sy�tu�ację�osób�z pa�dacz�ką.
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TABELA 2. NAJ ISTOT NIEJ SZE DLA CHO RYCH Z PA DACZ KĄ ASPEK TY DO TY CZĄ CE ICH JA KO ŚCI ŻY CIA
Ogól na oce na funk cjo no wa nia

Sa mo oce na
Za kaz pro wa dze nia po jaz dów
Skrę po wa nie z po wo du na pa dów
Pro ble my z wła snym za cho wa niem
Lęk przed na pa da mi

Na uka

Od rzu ce nie przez ró wie śni ków i na uczy cie li
Ogra ni cze nia spraw no ści funk cji po znaw czych
Trud no ści w zdo by wa niu wie dzy
Po czu cie upo ko rze nia i dys kry mi na cji

Za trud nie nie

Pro ble my w uzy ska niu i utrzy ma niu za trud nie nia
Dys kry mi na cja w miej scu pra cy 

Ubez pie cze nie

Zdro wia 
Ży cia
Od wy pad ków i nie spraw no ści

Dom

Funk cjo no wa nie ja ko czło nek ro dzi ny
Co dzien ne do mo we czyn no ści
Re la cje in ter per so nal ne w ro dzi nie
Na do pie kuń czość

Od po czy nek i re kre acja

Ogra ni cze nia w upra wia niu spor tu i in nych form re kre acji
Trud no ści w roz wi ja niu wła snych za in te re so wań
Za kaz spożywania al ko ho lu
Pro ble my w sfe rze kon tak tów sek su al nych
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przez�WHO.�Zdro�wie�okre�śla�no�ja�ko�stan�peł�ne�go�psy�chicz�-
ne�go�i spo�łecz�ne�go�do�bre�go�sa�mo�po�czu�cia.�Na pod�sta�wie�tej
de�fi�ni�cji�za�czę�to�uto�żsa�miać�do�brą�ja�kość�ży�cia�z su�biek�tyw�-
nie�do�brym�sa�mo�po�czu�ciem,�dzie�ląc�je�na część�ko�gni�tyw�ną
(sąd�o ży�ciu)� i część�uczu�cio�wą�(po�czu�cie�szczę�ścia).�Tak
ocenia�ną� ja�kość� ży�cia� od�no�szo�no� do in�nych� zmien�nych
(czynników�spo�łecz�no�-de�mo�gra�ficz�nych,�oso�bo�wo�ścio�wych,
eko�no�micz�nych�oraz�do wy�da�rzeń�ży�cio�wych�itp.).

Pró�by� uści�śle�nia� de�fi�ni�cji� ja�ko�ści� ży�cia� do�pro�wa�dzi�ły
osta�tecz�nie�do stwo�rze�nia�no�we�go�po�ję�cia�ja�ko�ści�ży�cia,
któ�re�mo�że�mieć�za�sto�so�wa�nie�w me�dy�cy�nie.�To�„ja�kość�ży�-
cia�uwa�run�ko�wa�na�sta�nem�zdro�wia”�(he�alth�re�la�ted�qu�ali�-
ty�of� li�fe,�HRQL).�Pod ko�niec�ubie�głe�go�wie�ku�do na�uk
zwią�za�nych�z me�dy�cy�ną�po�ję�cie�to�wpro�wa�dzili�Schip�per
i wsp.,�de�fi�niu�jąc�je�ja�ko�„funk�cjo�nal�ny�efekt�cho�ro�by�i jej�le�-
cze�nia� od�bie�ra�ny� (prze�ży�wa�ny)� przez� pa�cjen�ta”.� HRQL
obej�mu�je�czte�ry�dzie�dzi�ny:�stan�fi�zycz�ny�(do�zna�nia�so�ma�-
tycz�ne)�oraz�spraw�ność�ru�cho�wą,�stan�psy�chicz�ny,�sy�tu�ację
spo�łecz�ną�i wa�run�ki�eko�no�micz�ne�(tab. 1).

Te� czte�ry� pod�sta�wo�we� skła�do�we� są� ogól�nie� uzna�ne
za wy�star�cza�ją�ce�do oce�ny�pod�sta�wo�wych�ele�men�tów�ja�ko�-
ści�ży�cia.�W sze�ro�kim�uję�ciu�ja�kość�ży�cia�ozna�cza�su�biek�-
tyw�ną�oce�nę�za�do�wo�le�nia�i sa�tys�fak�cji�pły�ną�cej�z ży�cia.�

JA KOŚĆ ŻY CIA – WA ŻNY MIER NIK ZDRO WIA
Po�ję�cie� ja�ko�ści�ży�cia�po�ja�wia�się�w na�ukach�me�dycz�nych
w kon�tek�ście�ba�da�nia�zdro�wot�nych�i po�zaz�dro�wot�nych�kon�-
se�kwen�cji�sta�nów�cho�ro�bo�wych�oraz�w ce�lu�oce�ny�me�dycz�-
nych� i po�za�me�dycz�nych� wy�ni�ków� opie�ki� zdro�wot�nej
i in�ter�wen�cji�le�kar�skich.�Mie�ści�się�w kon�cep�cji�me�dy�cy�ny
od�po�wie�dzial�nej�za pod�opiecz�ne�go�–�w sen�sie�przed�łu�że�-
nia�je�go�ży�cia�oraz�do�ło�że�nia�wy�sił�ków�te�ra�peu�tycz�nych�dla
za�pew�nie�nia�mu�opty�mal�nej�ak�tyw�no�ści�ży�cio�wej.�Trze�ba�to
pod�kre�ślić,�po�nie�waż�we�dług�de�fi�ni�cji�Świa�to�wej�Or�ga�ni�za�-
cji�Zdro�wia�(WHO)�zdro�wie�to�nie�tyl�ko�brak�cho�ro�by�lub
nie�peł�no�spraw�no�ści,� lecz�stan�do�bre�go�sa�mo�po�czu�cia�fi�-
zycz�ne�go,�psy�chicz�ne�go�i spo�łecz�ne�go�oraz�zdol�ność�do peł�-
nie�nia�ról�spo�łecz�nych,�umie�jęt�no�ści�ada�pta�cji�do zmia�ny
śro�do�wi�ska�i ra�dze�nia�so�bie�z ty�mi�zmia�na�mi.

O ja�ko�ści�ży�cia�de�cy�du�je�ró�żni�ca�mię�dzy�sy�tu�acją�upra�-
gnio�ną�a rze�czy�wi�stą,�jest�więc�su�biek�tyw�nym�po�czu�ciem
za�do�wo�le�nia� do�świad�cza�ne�go� przez� czło�wie�ka� i wpły�wa
na wszyst�kie�sfe�ry�ży�cia�(fi�zycz�ną,�psy�chicz�ną,�so�cjal�ną�i du�-
cho�wą).�Nie�od�wra�cal�ne�po�gor�sze�nie�sta�nu�zdro�wia,�ogra�ni�-
cze�nie�spraw�no�ści�ru�cho�wej�si�łą�rze�czy�po�gar�sza�ją�ja�kość
ży�cia.�Po�głę�bia�się�roz�dźwięk�mię�dzy�sy�tu�acją�upra�gnio�ną
a rze�czy�wi�stą�i im�jest�on�więk�szy,�tym�go�rzej�pa�cjent�oce�-
nia�ja�kość�swo�je�go�ży�cia.�

JA KOŚĆ ŻY CIA W PA DACZ CE
Ka�żda�pa�dacz�ka�jest�jak�od�cisk�li�nii�pa�pi�lar�nych,�je�dy�na

w swo�im�ro�dza�ju�i nie�po�wta�rzal�na�–�te�sło�wa�przy�pi�sy�wa�ne
au�tor�ce�ar�ty�ku�łu�Ann�Ja�co�by�wy�da�ją�się�bar�dzo�traf�ne,�bo
pa�dacz�kę�cha�rak�te�ry�zu�je�bar�dzo�du�ża�ró�żno�rod�ność.�Wie�-
lość�etio�lo�gicz�na,�zró�żni�co�wa�ny�prze�bieg�i spo�sób�prze�ży�-
wa�nia� cho�ro�by� skła�da�ją� się� na zu�peł�nie� in�dy�wi�du�al�ną
i w ka�żdym�przy�pad�ku�od�mien�ną�po�stać�pa�dacz�ki.�Po�nad�to
ka�żdy�na co�dzień�do�świad�cza�wy�jąt�ko�wych�zda�rzeń�oraz
do�znań,�któ�re�wy�ni�ka�ją�z je�go�cho�ro�by,�i mu�si�na nie�re�ago�-
wać�zgod�nie�z in�dy�wi�du�al�nym�do�świad�cze�niem.�Za�gad�nie�-
nie�ja�ko�ści�ży�cia�jest�pró�bą�zna�le�zie�nia�cech�wspól�nych�dla
wszyst�kich�po�sta�ci�pa�dacz�ki�dla�wszyst�kich�pa�cjen�tów.�Po�-
wszech�nie�uwa�ża�się,�że�jest�gru�pa�pro�ble�mów,�z któ�ry�mi
sty�ka�ją�się�wszy�scy�lub�pra�wie�wszy�scy�z tą�cho�ro�bą.�Sy�tu�-
acje,�któ�re�są�tre�ścią�co�dzien�no�ści�jed�nost�ki,�bez�po�śred�nio
wpły�wa�ją�na po�strze�ga�ną�ja�kość�ży�cia.

Dla�za�gad�nie�nia�ja�ko�ści�ży�cia�w pa�dacz�ce�prze�ło�mo�wy�był
gru�dzień 1992�ro�ku.�Wte�dy�na Świa�to�wym�Kon�gre�sie�Mię�dzy�-
na�ro�do�wej�Li�gi�Prze�ciw�pa�dacz�ko�wej�w Se�at�tle�(Sta�ny�Zjed�no�-
czo�ne)�od�by�ła�się�od�ręb�na�se�sja�po�świę�co�na�za�gad�nie�niom
ja�ko�ści�ży�cia�w pa�dacz�ce.�Spo�tka�nie�po�świę�co�ne�by�ło�upo�-
rząd�ko�wa�niu�za�gad�nień�psy�cho�spo�łecz�nych,�zde�fi�nio�wa�niu
i okre�śle�niu�kry�te�riów�oce�ny�po�zio�mu�i ja�ko�ści�ży�cia�osób�do�-
tknię�tych�cho�ro�bą.�Przed�sta�wio�no�też�na�rzę�dzia�dia�gno�stycz�-
ne� naj�czę�ściej� sto�so�wa�ne� do po�mia�ru� ja�ko�ści� ży�cia
w pa�dacz�ce.�Na pod�sta�wie�wy�ni�ków�licz�nych�ba�dań�prze�pro�-
wa�dzo�nych�za�rów�no�w Eu�ro�pie,�jak�i w Sta�nach�Zjed�no�czo�-
nych� spe�cjal�nie� po�wo�ła�ne� ko�mi�sje� Mię�dzy�na�ro�do�wej� Li�gi
Prze�ciw�pa�dacz�ko�wej�oraz�Mię�dzy�na�ro�do�we�Biu�ro�ds.�Pa�dacz�-
ki�sfor�mu�ło�wa�ły�za�kres�ka�te�go�rii�i stan�dar�dów�(tab. 2)�zwią�za�-
nych�z ja�ko�ścią�i po�zio�mem�ży�cia�osób�z pa�dacz�ką.�

Chy�ba�naj�wa�żniej�szym�wy�ni�kiem�dzia�łań�pod�ję�tych�przez
te�mię�dzy�na�ro�do�we�or�ga�ni�za�cje�by�ło�jednak�uwra�żli�wie�nie
śro�do�wisk�zaj�mu�ją�cych�się�le�cze�niem�pa�dacz�ki�na kwe�stie
zwią�za�ne�z ja�ko�ścią�i po�zio�mem�ży�cia�pa�cjen�tów.2

Fak�tem�jest,�że�za�sad�ni�cza�po�pra�wa�stan�dar�du�i ja�ko�ści�ży�-
cia�łą�czy�się�z od�czu�wal�nym�przez�pa�cjen�ta�zmniej�sze�niem
licz�by�na�pa�dów�i wszyst�kich�skut�ków�zwią�za�nych�z ich�wy�-
stę�po�wa�niem.�Z dru�giej�stro�ny�jed�nak�wia�do�mo,�że�oso�by
z pa�dacz�ką�w swo�im�co�dzien�nym�oto�cze�niu�bo�ry�ka�ją� się�
z ró�żny�mi�obiek�tyw�ny�mi�i su�biek�tyw�ny�mi�pro�ble�ma�mi,�któ�-
re�bez�po�śred�nio�lub�po�śred�nio�wy�ni�ka�ją�z ich�cho�ro�by.3,4

Chory�na�pa�dacz�kę�w oce�nie�ja�ko�ści�ży�cia�bie�rze�pod uwa�gę

TABELA 1. DZIE DZI NY DE TER MI NU JĄ CE HRQL
Zdrowie fizyczne Ogólny stan zdrowia, sprawność radzenia 

sobie z codziennymi czynnościami, 
częstość i ciężkość zaostrzeń choroby, 
odczuwanie działań niepożądanych leczenia

Stan psychiczny Ocena samopoczucia, ocena własnej 
sprawności (myśli depresyjne, lęk), 
zaburzenia funkcji poznawczych 
(koncentracja uwagi, pamięć)

Funkcjonowanie Rodzina, przyjaciele, znajomi, społeczne 
społeczne stosunki w pracy (zwierzchnicy, podwładni)

Położenie Niezależność finansowa, dochody własne, 
ekonomiczne zatrudnienie
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nie�tyl�ko�stan�swo�je�go�zdro�wia�fi�zycz�ne�go,�ale�oce�nia�rów�-
nież�swój�sta�tus�spo�łecz�ny,�po�czu�cie�przy�dat�no�ści�i nie�za�le�-
żno�ści�oraz�wie�le�in�nych�aspek�tów�do�ty�czą�cych�co�dzien�ne�go
funk�cjo�no�wa�nia.�Jak�zło�żo�ny�jest�to�pro�ces,�szcze�gó�ło�wo�in�-
for�mu�je�ar�ty�kuł�Ann�Ja�co�by�i wsp.�Ar�ty�kuł�jest�bo�ga�tą�ana�li�zą
świa�to�wych� do�ko�nań� em�pi�rycz�nych,� któ�re� po�ja�wi�ły� się
na prze�strze�ni�ostat�nich�lat,�a do�ty�czą�psy�cho�spo�łecz�nych�za�-
gad�nień�wpły�wa�ją�cych�na sy�tu�ację�osób�z pa�dacz�ką.
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TABELA 2. NAJ ISTOT NIEJ SZE DLA CHO RYCH Z PA DACZ KĄ ASPEK TY DO TY CZĄ CE ICH JA KO ŚCI ŻY CIA
Ogól na oce na funk cjo no wa nia

Sa mo oce na
Za kaz pro wa dze nia po jaz dów
Skrę po wa nie z po wo du na pa dów
Pro ble my z wła snym za cho wa niem
Lęk przed na pa da mi

Na uka

Od rzu ce nie przez ró wie śni ków i na uczy cie li
Ogra ni cze nia spraw no ści funk cji po znaw czych
Trud no ści w zdo by wa niu wie dzy
Po czu cie upo ko rze nia i dys kry mi na cji

Za trud nie nie

Pro ble my w uzy ska niu i utrzy ma niu za trud nie nia
Dys kry mi na cja w miej scu pra cy 

Ubez pie cze nie

Zdro wia 
Ży cia
Od wy pad ków i nie spraw no ści

Dom

Funk cjo no wa nie ja ko czło nek ro dzi ny
Co dzien ne do mo we czyn no ści
Re la cje in ter per so nal ne w ro dzi nie
Na do pie kuń czość

Od po czy nek i re kre acja

Ogra ni cze nia w upra wia niu spor tu i in nych form re kre acji
Trud no ści w roz wi ja niu wła snych za in te re so wań
Za kaz spożywania al ko ho lu
Pro ble my w sfe rze kon tak tów sek su al nych
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