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STRESZCZENIE

Wstep. Padaczka jest chorobg przewleka stwarzajacg wiele
obaw oraz probleméw medyczno-spotecznych nie tylko dla oso-
by dotknietej tym schorzeniem, ale rowniez w duzej mierze dla jej
najblizszego otoczenia. Wazng role w przystosowaniu sig osoby
chorej i jej najblizszych do zycia z chorobg odgrywa wsparcie
spoteczne.

Cel. Celem pracy byto poznanie poczucia wsparcia spotecznego
u 0s6b z padaczka.

Materiat i metody. Badaniem objeto 60 osdb chorujgcych na
padaczke. Zastosowano metode sondazu diagnostycznego. Ma-
teriat do badan zebrano na terenie miasta Poznania wérod oséb
zrzeszonych w Stowarzyszeniu Ludzi z Epilepsja, Niepetno-
sprawnych i ich Przyjaciot ,Koniczynka” oraz w Wielkopolskim
Osrodku Przeciwpadaczkowym. Do oceny i pomiaru wsparcia
spotecznego zastosowano nastepujace narzedzia badawcze:
kwestionariusz ankiety umozliwiajacy zebranie danych klinicz-
nych i demograficznych, Skale Wsparcia Spotecznego (Weiss),
Skale Samooceny SES M. Rosenberga, Kwestionariusz Percepcii
Choroby - wersja skrocona (Brief- IPQ).

Wyniki. Analiza wykazata wsrod grupy chorych na padaczke za-
leznos¢ (p < 0,05) pomiedzy poczuciem wsparcia spotecznego
a stanem emocjonalnym, typem padaczki, sytuacjg materialng,
wystepujacymi ograniczeniami.

Whioski. Na podstawie przeprowadzonych badan mozna wnio-
skowaé, ze im wigksze jest poczucie wsparcia, tym mniej spo-
strzeganych barier powigzanych z chorobg. Wsparcie ma takze
wptyw na samoocene 0séb chorych na padaczke.

StOWA KLUCZOWE: wsparcie spoteczne, padaczka.

Wstep

Padaczka jest chorobg przewlektg o niejednolitym prze-
biegu. Moze ogranicza¢ sprawnosc¢ fizyczng i umysto-
wag, zwtaszcza u 0s6b z lekoopornoscig [1-3]. Napadowy
charakter objawéw, azwtaszczaich nieprzewidywalnosé
wyzwalajg uczucie leku oraz w znaczny sposob ograni-
czajg zycie chorego i jego rodziny [4]. Chorzy czesto
majg poczucie uzaleznienia od schorzenia oraz utraty
kontroli nad przebiegiem choroby z powodu napadéw

PIELEGNIARSTWO POLSKIE NR 2 (52) 2014

ABSTRACT

Introduction. Epilepsy is a chronic disease raising numerous
concerns and medical-social problems not only for people suffe-
ring from it but their closest environment as well. Social support
plays an important role in adapting to living with epilepsy for the
patients and their relatives.

Aim. The aim of our study was to investigate the feeling of social
support in people with epilepsy.

Material and methods. The study was conducted using a dia-
gnostic survey in 60 people with epilepsy. Material for the study
was collected from people affiliated in the People with Epilepsy,
the Disabled and their Friends’ Association called “Koniczynka”
(“A Clover”) in Poznan and in the Anti-epilepsy Center of Great
Poland. To assess and measure social support the following in-
struments were used: a questionnaire to gather clinical and de-
mographic data, Social Support Scale (Weiss), Self-assessment
Scale SES M. Rosenberg, a Questionnaire of the Disease Per-
ception —brief version (Brief- IPQ).

Results. The analysis showed among group members of patients
with epilepsy the correlation (p < 0,05) between the feeling of so-
cial support and emotional state, epilepsy type, material situation,
existing limitations, barriers.

Conclusions. On the basis of the conducted study we can conc-
lude that the bigger the feeling of support, the fewer barriers con-
nected with the disease are perceived. Support also influences
self-assessment of people with epilepsy.

KEY WORDS: social support, epilepsy.

i dziatania niepozadanego lekéw. Wystgpienie procesu
chorobowego w wieku dorostym czesto przyczynia sie
do konieczno$ci zmiany dotychczasowych przyzwycza-
jen, trybu zycia, a nawet staje sie przyczyna rezygnaciji
z aktywnos$ci zawodowej czy kontaktow towarzyskich
[4, 5]. Dlatego wsparcie spoteczne wobec 0s6b chorych
na padaczke odgrywa niezwykle istotng role. Poczatki
badan nad problematyka wsparcia siegajg dopiero lat
70 XX w. Potocznie wsparciem spotecznym okresla
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sie niesienie chorym na padaczke pomocy w trudnej,
stresowej, przetomowej sytuacji, z ktorg sobie nie radzg
i nie sg w stanie jej samodzielnie przezwyciezy¢ [6-9].
Wsparcie wywiera duzy wptyw na cato$ciowe funkcjo-
nowanie chorego, ale przede wszystkim dotyczy sfery
psychicznej. Moze przyczyni¢ sie do zmniejszenia na-
silenia objawéw, gtownie leku, oraz zwiekszy¢ funkcjo-
nowanie spoteczne [1, 10]. Wzmacnia takze poczucie
bezpieczenstwa u opiekunow.

Celem pracy byto poznanie poczucia wsparcia spo-
tecznego u 0s6b dorostych chorych na padaczke.

Materiat i metody

Badaniem objeto grupe 60 os6b, w wieku 30-50 lat,
chorych na padaczke (tabela 1), nalezacych do Stowa-
rzyszenia Ludzi z Epilepsja, Niepetnosprawnych i ich
Przyjaciét ,,Koniczynka” oraz pacjentéw Wielkopolskie-
go Osrodka Przeciwpadaczkowego. Materiat zebrano
w okresie od pazdziernika 2012 r. do lutego 2013 r.
W badaniu wykorzystano metode sondazu diagnostycz-
nego. Narzedziem badawczym byta ankieta wtasnego
autorstwa, umozliwiajgca zebranie danych demogra-
ficzno-medycznych, oraz trzy wystandaryzowane ska-
le pozyskane od profesor M. Kalfoss z Norwegii: Skala
Wsparcia Spotecznego (Social Provision Scale, Weiss),
Skala Samooceny SES M. Rosenberga, Kwestiona-
riusz Percepcji Choroby (Brief-IPQ). Osoby badane byty
w petni sprawne umystowo lub z lekkim poziomem upo-
$ledzenia umystowego.

Kwestionariusz Percepcji Choroby (Brief-IPQ) w wer-
sji skroconej sktada sie z dziewieciu pytan, w tym jed-
no otwarte, ktére dotyczy postrzegania choroby (m.in.
konsekwenciji, czasu trwania choroby, kontroli leczenia,
poczucia tozsamosci, emocji, zrozumienia choroby).
Respondenci zaznaczajg odpowiedzi na skali nume-
rycznej od 0 do 10 pkt. [11].

Skala Wsparcia Spotecznego (Weiss) sktada sie
z 24 twierdzen, pogrupowanych w szesciu obszarach.
Poszczegélnym odpowiedziom przypisana jest punkta-
cja od 1 do 4, gdzie 1 oznacza ,zdecydowanie sie nie
zgadzam”, a 4 ,zdecydowanie sie zgadzam”. Twierdze-
nia dotyczg relacji badanych z ich przyjaciétmi, czton-
kami rodziny czy spotecznoscig lokalng [12].

Skala Samooceny SES M. Rosenberga zbudowa-
na jest z 10 twierdzeh ukazujgcych pozytywny i nega-
tywny obraz poczucia wtasnej wartosci. Podobnie jak
w ww. skali respondent proszony jest o wskazanie,
w jakim stopniu zgadza sie z kazdym z nich. Odpo-
wiedzi sg udzielane na czterostopniowej skali, gdzie 1
oznacza ,zdecydowanie zgadzam sie”, a 4 ,zdecydo-
wanie nie zgadzam sig”. Uzyskane wyniki mieszczg sie
w przedziale od 10 do 40 pkt. [13, 14].

Analiza statystyczna

Przedstawione w artykule analizy statystyczne wyko-
nano za pomocg testéw: Kruskala-Wallisa oraz wspot-
czynnika korelacji rang Spearmana. W niniejszej pracy
przyjeto za poziom istotnosci p < 0,05. Do analizy staty-
stycznej zastosowano pakiet statystyczny Statistica 10
PL.

Wyniki badan

Charakterystyka badanej grupy

W badanej grupie (tabela 1) przewazato wyksztatcenie
zawodowe (36,7%), nastepnie Srednie (28,3%) i wyzsze
(26,7%). Najmniej liczng grupe stanowili respondenci
z wyksztatceniem podstawowym (8,3%). Ankietowani
to gtéwnie osoby mieszkajgce w miastach (55,0%). Na
terenach wiejskich mieszkato 21,7% oséb uczestniczg-
cych w badaniu. Tylko 37 (61,7%) respondentéw zna
rodzaj padaczki, na ktérg choruje. W badanej grupie
dominowata padaczka z napadami pierwotnie i wtor-
nie uogoélnionymi (91,7%). Wérd6d przyczyn wymieniane
byty m.in. takie czynniki, jak: udar (15,0%), uraz (6,6%),
alkohol (6,6%). Respondenci odno$nie stanu cywilnego
deklarujg géwnie stan wolny (56,7%), w zwigzku mat-
zenskim byto 17 (28,3%) badanych. Sytuacja material-
na przez wigkszo$¢ ankietowanych zostata okreslona
jako $rednia (56,7%) lub dobra (31,7%), zta tylko przez
3 (5,0%) uczestnikobw badania.

Tabela 1. Charakterystyka spoteczno-demograficzna oséb chorych na
epilepsje
Table 1. Social-demographic characteristics of people with epilepsy

Charakterystyka grupy n %
Pte¢
Kobiety 33 55,0%
Mezczyzni 27 45,0%
Miejsce zamieszkania
Wie$ 13 21,7%
Miasteczko 14 23,3%
Miasto 33 55,0%
Wyksztatcenie
Zawodowe 22 36,7%
Srednie 17 28,3%
Wyzsze 16 26,7%
Podstawowe 5 8,3%
Stan cywilny
Wolny 34 56,7%
Rozwodnik/Rozwodka 5 8,3%
Wdowiec/Wdowa 4 6,7%
Staty zwigzek 17 28,3%

POCZUCIE WSPARCIA SPOLECZNEGO U OSOB CHORYCH NA PADACZKE

107




Poczucie wsparcia spotecznego

W badanej grupie $rednio respondenci uzyskali w ca-
tym kwestionariuszu 73 pkt. Co oznacza, ze mieli po-
czucie otrzymywanego wsparcia spotecznego. Pod-
jeto takze prébe oceny czynnikbw wptywajgcych na
poczucie wsparcia. W8réd zmiennych uwzgledniono
m.in. spostrzeganie choroby oraz samooceng. W skali
Brief-IPQwykazano zaleznos$¢istotng statystycznie tylko
z obszarem: reprezentacja emocjonalna (wspétczynnik
r, pyt. 6 p = 0,0002, pyt. 8 p = 0,0361). Natomiast ko-
relacja poczucia wsparcia spotecznego ze skalg SES
wyniosta ry = -0,4, p = 0,0002. Co oznacza, ze wraz
z wigkszym poczuciem samooceny (nizsza punktacja)
respondenci majg wyzsze poczucie wsparcia.

Z czynnikbw klinicznych i socjo-demograficznych
wykazano réznice istotng statystycznie za pomoca testu
Kruskala-Wallisa miedzy poczuciem wsparcia a m.in.
rodzajem padaczki (p = 0,0351), sytuacjg materialng
(p = 0,0475). Nie wykazano natomiast réznicy istotnej
statystycznie z takimi zmiennymi, jak: czestos¢ napaddw,
wyksztatcenie, miejsce zamieszkania, stan cywilny.

Najnizsze poczucie wsparcia zgtaszaty osoby, kté-
re dodatkowo naduzywaty alkoholu, srednio z kazdego
obszaru uzyskiwaty 8,8 pkt. + 0,6, natomiast najwyzsze
z padaczkg poudarowg (12,8 pkt. + 0,4). Poréwnywal-
nie nizsza Srednia wsparcia spotecznego dotyczy oséb
okreslajgcych swojg sytuacje materialng jako $rednig
lub dobrg (11,2 pkt. £ 0,7). Natomiast wyzsza $rednig
uzyskaty osoby deklarujgce sytuacje materialng jako
ztg lub bardzo dobrg (13,2 pkt. £ 0,9). Jak wynika z prze-
prowadzonych badan, osoby, ktére okreslity swojg sy-
tuacje materialng jako ztg, zgtaszaty wieksze poczucie
wsparcia. Wykazano takze roznice istotng statystycznie
miedzy mozliwo$cig zakupu lekbw a poczuciem wspar-
cia (p = 0,0475).

Odczuwanie barier wg respondentéw powigzane
jest z poziomem odczuwanego wsparcia spoteczne-
go. Wszyscy ankietowani zgodnie deklarowali (n = 60),
ze istniejgce problemy zwigzane z chorobg majg duzy
wptyw na poczucie wsparcia spotecznego (test Kruska-
la-Wallisa p = 0,0002). Na podstawie wynikéw wniosko-
wac mozna, ze im wieksze sg ograniczenia, tym mniej
odczuwane jest wsparcie spoteczne. Wsrdd barier re-
spondenci wymieniali m.in. napady padaczkowe, brak
aktywnos$ci zawodowej, niskie uposazenie finansowe,
uprzedzenia spofeczne.

Dyskusja

Padaczka to przewlekta choroba spoteczna, stanowig-
ca znaczacy problem epidemiologiczny, diagnostyczny,
terapeutyczny, spoteczny oraz ekonomiczny [1, 15, 16].
Wptywa na codzienne funkcjonowanie chorego oraz
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jego rodziny. Ze wzgledu na uprzedzenia i stereotypy
spoteczne przyczynia sie do pogorszenia jakosci zycia
chorego oraz izolacji spotecznej [2, 4, 5, 10, 16-20].
Przebieg procesu chorobowego oraz bariery i posta-
wy spoteczne wptywajg z kolei na sposéb spostrzega-
nia choroby przez samego chorego. Choroba wptywa
na wiele aspektow zycia spotecznego, jest przyczyng
wielu probleméw i dylematéw. Oddziatuje na zycie to-
warzyskie, rodzinne, sposéb spedzania wolnego cza-
su czy wybor kariery zawodowej [1, 5, 16, 20]. Osoby
chore na padaczke bardzo czesto same ograniczajg
kontakty towarzyskie, co w konsekwencji ma wptyw
na pogorszenie ich jakosci zycia [18, 19]. Uzyskanie
wsparcia spotecznego nie tylko daje poczucie bez-
pieczenstwa, ale utatwia akceptacje i funkcjonowanie
z chorobg. Zdaniem Michatowskiej-Wieczorek [21] im
wiecej pomocy ze strony innych, tym wigeksza mobiliza-
cja chorego do przezwyciezania choroby i satysfakcja
z zycia, natomiast zbyt mate wsparcie zwieksza poczu-
cie bezradnosci. Podobne zalezno$ci mozna byto zaob-
serwowa¢ w badaniach wtasnych. Wzrost samooceny
oraz bardziej pozytywne postrzeganie choroby wyste-
powaty u osob, ktére doznawaty znaczacego wsparcia.
Chociaz nie stwierdzono r6znic w ocenie wsparcia do-
konywanej przez osoby mieszkajgce w miescie, mia-
steczku lub na wsi, to postrzeganie choroby przez oso-
by mieszkajagce na wsi byto znacznie gorsze. Mozemy
przypuszczaé, ze wynika to z wigkszej stygmatyzaciji.
Bowiem lokalna spoteczno$¢ nie zawsze wykazuje zro-
zumienie dla os6b chorujgcych na padaczke. Dlatego
mieszkancy wsi wg Girzelskiej i wsp. [4] czeSciej oce-
niajg swojg jakos¢ zycia gorzej od mieszkancoéw miast.
W badaniach wtasnych ponad potowa respondentow
okreslita swoja sytuacje materialng jako $rednig. Po-
ziom otrzymanego wsparcia spotecznego okreslili oni
nizej niz osoby z sytuacjg materialng ztg lub — prze-
ciwnie — bardzo dobrg. To moze $swiadczy¢ o tym, ze
obie zadowolone grupy otrzymywaty pomoc zgodng
ze swoimi oczekiwaniami. Natomiast pomijane byty
potrzeby os6b $redniozamoznych. Na poziom sytuaciji
materialnej duzy wptyw ma aktywnos$¢ zawodowa. Sta-
nowi jedng z form funkcjonowania w spoteczenstwie,
co ma ogromne znaczenie dla cztowieka w dorostym
zyciu [1, 10, 22, 23]. Trudno$ci w uzyskaniu zatrudnie-
nia sg czesto wynikiem ztozonego zespotu czynnikow,
wsrod ktérych istotng role odgrywaja stan psychiczny
i neurologiczny, kwalifikacje zawodowe, do$wiadczenie
i motywacja do podjecia pracy oraz postawa $rodowi-
ska [4, 18, 19, 22, 23]. Pracodawcy niechetnie zatrud-
niajg osoby chore na padaczke, w zwigzku z ryzykiem
urazow i brakiem znajomosci specyfiki choroby [22, 23].
To powoduje, ze osoby chore na padaczke nie przyzna-
ja sie do swojej choroby [17]. Proces chorobowy takze



utrudnia dostep do edukacji — w badaniach wtasnych
prawie potowa grupy ma wyksztatcenie zawodowe lub
podstawowe. Na poczucie satysfakcji z zycia ma takze
wptyw stan cywilny. W badaniach wtasnych mniej wig-
cej 1/3 grupy deklarowata, ze jest zamezna. Podobnie
jak w badaniu wieloo$rodkowym przeprowadzonym
w 2005 r. na terenie naszego kraju wéréd 1019 pacjen-
tow z padaczkg [24]. Przebywanie w zwigzku matzen-
skim wptywa korzystnie na jako$¢ zycia os6b z padacz-
ka [1, 5]. Jednak Elliot i wsp. [3], podobnie jak w naszych
badaniach, wykazali, ze dla poczucia wsparcia spotecz-
nego istotny jest sam fakt posiadania oséb, ktére stuzg
pomocg, nie ma natomiast znaczenia rodzaj powigzan
rodzinnych. Relacje i zwigzki pomiedzy chorymi a oso-
bami bliskimi wzbudzajg w chorych pozytywne emocje
i zwiekszajg pewnos$¢, ze uzyskajg pomoc w przysztosci
[25]. To niezwykle istotny czynnik dla ich samooceny.
Odgrywa wazna role w procesie pozytywnego myslenia
o0 sobie. Na podstawie badan wtasnych mozna wniosko-
wac, ze wsparcie spoteczne ma znaczny wptyw na sa-
moocene ankietowanych. Wszyscy respondenci zgod-
nie stwierdzili, ze wsparcie wptywa na ich samoocene.
Podobnie Frizzelli i wsp. [26] potwierdzajg, ze poziom
samooceny w znaczny sposéb wptywa na zycie oséb
z padaczkg. W badaniach wtasnych dodatkowo stwier-
dzilismy, ze poczucie doznawanego wsparcia uzaleznio-
ne jest od postaci padaczki. Najmniej wsparcia do$wiad-
czaty osoby naduzywajgce alkoholu, co moze wynikac
z braku dobrych relacji spotecznych, ktére w okresie
spozywania alkoholu utracili. Innym czynnikiem wptywa-
jacym na poziom doznawanego wsparcia byto poczucie
choroby w obszarze emocjonalnego powigzania z cho-
roba. Takze inni autorzy wskazujg na powigzanie sta-
nu emocjonalnego z poczuciem wsparcia [3, 25]. Elliot
iwsp. [3] oraz Robertsoniwsp. [27] podkreslajg, ze osoby
chore na padaczke czesciej majg zaburzenia psychiczne
i depresje. U chorych moga wystgpi¢ zaburzenia pro-
cesbw poznawczych, trudnosci w uczeniu sig, mowie-
niu, padaczka moze by¢ rébwniez przyczyng wystgpienia
agresywnego zachowania [28]. Wilczewska i wsp. [29]
podkres$laja, ze stan emocjonalny oséb chorych na pa-
daczke moze znacznie sig obnizyé z powodu uzaleznie-
nia ich od 0so6b trzecich, gbwnie w czasie wystgpienia
napadéw padaczkowych. Oznacza to, ze wsparcie ze
strony spoteczenstwa nie zawsze musi nies¢ za sobg
pozytywne skutki.

Niewiedza i przesgdy na temat padaczki sprawiajg
takze dzisiaj wielu osobom trudnos$ci. Niektére z nich
majg charakter dramatéw osobistych i rodzinnych. Sy-
tuacja rodziny chorego z padaczka jest w pewnym sen-
sie niepowtarzalna, odmienna [10]. Kazdy przypadek
nalezy rozpatrywa¢ indywidualnie, nie mozna go oce-
nia¢ standardowo zaréwno pod wzgledem probleméw

medycznych, psychologicznych, jak i socjalnych [1, 5].
Pomimo rozwoju medycyny i nauki, a takze coraz lepiej
wyksztatconego spoteczenstwa nietrudno spotkac sie
ze stereotypami i og6inym lekiem przed osobg chorg
na padaczke.

Podsumowujac, rodzina i najblizsze otoczenie jest
podstawowym i najwazniejszym zrédtem wsparcia,
ktore ksztattuje samoocene i poczucie choroby u 0s6b
chorych na padaczke. Niestety czesto ogrom proble-
moéw zawodowych, rodzinnych i osobistych, ktéry to-
warzyszy chorobom przewlektym, takim jak padaczka,
sprawia, ze chorzy i ich rodziny nie sg w stanie im spro-
sta¢. Chorzy wymagajg wéwczas pomocy z zewnatrz.
Najlepsza forme pomocy oferujg organizacje i stowa-
rzyszenia dziatajgce na rzecz oséb chorych na padacz-
ke i ich rodzin.

Whioski

1. Poczucie wsparcia spotecznego jest powigza-
ne z samooceng oraz poczuciem choroby.

2. Na poczucie wsparcia spotecznego w badane;j
grupie miaty wptyw typ padaczki oraz sytuacja
materialna.

3. Poczucie wsparcia spotecznego w badanej
grupie nie réznito sie istotnie po uwzglednieniu:
czesto$ci wystepowania napadéw padaczko-
wych, miejsca zamieszkania, wyksztatcenia,
stanu cywilnego chorego.
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