Chorzy na epilepsje wstydza si¢ do niej przyznawac
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W Polsce zyje ok. 300 tys. chorych na epilepsj¢. Jezeli znajduja si¢ pod stalg opieka lekarska, moga
prowadzi¢ w petni normalne zycie. Problemem jest jednak stygmatyzacja i negatywne spoleczne
postrzeganie padaczki, ktére powoduje, ze chorzy wstydza si¢ do niej przyznac i1 nierzadko catkiem
wycofuja si¢ z zycia spotecznego. — Choroba ta moZe sie pojawic u kaidego z nas, w kazdym momencie
Zycia. I nigdy nie wiadomo, jaki bedzie miata przebieg — mOwi dr hab. n. med. Joanna Jedrzejczak, prezes
Polskiego Towarzystwa Epileptologii. W ubieglym tygodniu zostata zainicjowana ogdlnopolska akcja
,INie jestes sam, nie jestes sama — kampania na rzecz oséb chorych na epilepsje", ktorej celem jest zmiana
stereotypOw dotyczacych padaczki 1 wspieranie pacjentow cierpiacych na t¢ chorobg.

— Najwiekszym problemem spotecznym w Polsce dotyczqcym epilepsji jest wstyd i strach przed
przyznaniem sie, Ze jestem chory/chora na epilepsje. Grupy epileptyczne to sq najmniejsze grupy otwarte
w mediach spotecznosciowych — mowi Jakub Walicki, wiceprezes fundacji NeuroPozytywni.

Epilepsja, powszechnie nazywana tez padaczka, jest jednym z najczg¢sciej wystepujacych schorzen
neurologicznych. Objawia si¢ przede wszystkim wystgpowaniem tzw. napadow, ktore sg efektem
przejsciowych zaburzen czynnosci mézgu wywotlanych nagtymi i nadmiernymi wytadowaniami
elektrycznymi w komorkach nerwowych. Wbrew powszechnym wyobrazeniom napadom padaczkowym
nie zawsze towarzyszg gwalttowne ruchy lub drgawki. Chory moze w tym czasie np. doswiadczaé
omamow wechowych lub stuchowych, atakowi moze tez towarzyszy¢ utrata przytomnosci, nieruchome
spojrzenie albo mimowolne, powtarzajace si¢ gesty.

— Z epilepsjq zyje sie o tyle ciezko, Ze funkcjonuje pewien stereotyp postrzegania chorego z padaczkq — on
nie powinien pracowac, nie powinien chodzi¢ do dobrej szkoty, nie powinien zajmowac odpowiedniego
stanowiska, nie powinien miec¢ dzieci, nie powinien tego czy tamtego. To sq oczywiscie nieprawdziwe
stereotypy. Jesli spojrzymy na badania i fakty, w grupie chorych z padaczkq mamy taki sam odsetek 0séb
z wyiszym wyksztatceniem jak w ogole populacji. Nieprawdq jest wiec to, Ze ci chorzy nie mogq
pracowad, uczyc sie czy normalnie funkcjonowaé — méwi dr hab. n. med. Joanna Jedrzejczak, profesor
Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego, prezes Polskiego Towarzystwa Epileptologii.

Wedtug danych Ministerstwa Zdrowia w Polsce jest ok. 300 tys. chorych na epilepsje, a kazdego roku
diagnozuje si¢ Srednio 27 tys. nowych zachorowan. Co istotne, jesli pacjent z padaczka jest pod statg
opieka lekarska, moze prowadzi¢ niemal w peini normalne zycie. Pewne ograniczenia moga dotyczy¢ np.
mozliwosci prowadzenia pojazdow. Problemami sa jednak stygmatyzacja i negatywne spoteczne
postrzeganie padaczki, ktore powoduja, ze chorzy wstydza si¢ do niej przyznac i1 nierzadko catkiem
wycofuja si¢ z zycia spotecznego.

— Mysle, ze to zalezy od spoteczeristwa w danym kraju. Jezeli spoteczeristwo jest otwarte, przyjmuje rozne
osoby, to wtedy chorym Zyje sie lepiej — mOwi prezes Polskiego Towarzystwa Epileptologii. — Z réznego
rodzaju badan wynika jednak, ze w Polsce stopien akceptacji chorych z padaczkq wcale nie jest najnizszy.
W innych krajach, jak np. Francja, bywat duzo gorszy.

Jak podkresla, epilepsja czg¢sto jest kojarzona — 1 stad tez jej negatywne postrzeganie — z tzw. lekooporng
padaczka z cigzkim przebiegiem, w ktorej u pacjentow dochodzi m.in. do niedowtadéw czy uszkodzenia
mozgu. Sa to jednak skrajne przypadki.

— My przez ten pryzmat patrzymy na chorych, ktorzy w ogole nie majq napadow. Az 2/3 pacjentow z
padaczkq moze w ogdle nie mie¢ napadow i oni zyjq catkiem normalnie. Jedna rzecz, muszq tylko mieé
dobre leki i muszq umiec te leki przyjmowac — podkresla dr hab. n. med. Joanna Jedrzejczak.
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Statystyki pokazuja, ze wsrdd pacjentdw z epilepsja jednym z najczestszych nastgpstw tej choroby sg
emocjonalne problemy zdrowotne. Czgsciej maja problemy psychiczne, zwlaszcza depresjg, odczuwaja
stany lgkowe 1 maja mysli samobdjcze. Moga one wynikac nie tylko z przyjmowanych lekow, ale 1
trudnosci zyciowych zwiazanych z samg chorobg czy wiasnie negatywnym postrzeganiem przez
otoczenie.

— Ktos w pracy czy w szkole zawsze powinien wiedzie¢ o chorobie, Zeby wiedzieé, jak poméc. Nie
powinno sie jej sztucznie ukrywac. Wiem, Ze to jest bardzo trudne, bo wiekszos¢ pacjentow przychodzi i
mowi: ,,ja nie chce o tym rozmawiac, bo mnie zwolniq, bo nie pozwolq mi sie uczyc, bo bedq sie smiac,
bo bedq Zle podchodzi¢”. Oni nie chcq mowic¢ o chorobie dlatego, Ze ktoS ich odrzuca —i to jest
problemem. Tu trzeba jednak zmienic¢ spoteczeristwo, a nie te grupe chorych. Oni chcq normalnie
funkcjonowad, nie chcq by¢ wykluczeni — moéwi profesor Centrum Medycznego Ksztatcenia
Podyplomowego.

Eksperci podkreslaja, ze uprzedzenia i stereotypy na temat padaczki na ogét wynikaja po prostu z
niewiedzy. Dlatego w tym tygodniu wystartowata ogélnopolska kampania edukacyjna ,,Nie jestes sam,
nie jestes sama” na rzecz osOb chorych na epilepsje¢, ktorej celem jest budowanie Swiadomosci na temat
padaczki 1 wspieranie pacjentow cierpiacych na t¢ chorobg. Jej inicjatorem jest fundacja
NeuroPozytywni.

— Celem kampanii ,,Nie jestes sam, nie jestes sama’” jest to, aby osoby zmagajqce sie z tq chorobq nie
byty pozostawione same sobie. Ludzie cierpiqcy na epilepsje czesto sq stygmatyzowani, bojq sie nawet
przyznadé, ze sq chorzy. I ta kampania ma stuzyc¢ temu, aby tej drugiej stronie otworzy¢ oczy — mowi Jakub
Walicki.

Eksperci przypominaja, ze na padaczke moze zachorowaé kazdy. Poza czynnikami genetycznymi
epilepsj¢ moga bowiem wywotaé m.in. choroby zakazne takie jak np. zapalenie opon mézgowych albo
przebyty udar, ktory jest czgsta przyczyna rozwoju padaczki u oséb w wieku powyzej 35 lat. Padaczka
moze by¢ tez wywotlana np. guzem mozgu, krwotokiem podpajeczynéwkowym albo wypadkiem, podczas
ktorego doszto do uszkodzenia mozgu.
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