One aa, wrod mas

DZIECKO Z PADACZKA
W SZKOLE | PRZEDSZKOLU

Informacje dla pedagogow i opiekunow

Sergiusz Jozwiak

MINISTERSTWO
UKACII
RODOWE]




Ore s, Wwirod nao

DZIECKO Z PADACZKA

W SZKOLE | PRZEDSZKOLU

Informacje dla pedagogow i opiekunow

Sergiusz Jézwiak

@

Centrum Metodyczne
Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej

Warszawa 2009



© Copyright by Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej
Warszawa 2009

Publikacja sfinansowana przez Ministerstwo Edukacji Narodowej w ramach
rzadowego programu Bezpieczna i Przyjazna Szkota

Projekt oktadki, opracowanie graficzne: Magdalena Cyrczak, www.cyrczak.com

Wydawca:

Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej
ul. Polna 46 A, 00-644 Warszawa

tel. 022 825 44 51-53 fax: 022 825 23 67

e-mail: wydawnictwa@cmppp.edu.pl
http://www.cmppp.edu.pl

ISBN 978-83-60475-38-6

Druk: Gratis Art Sp. z 0.0.



“Troska o dziecko jest pierwszym i podstawowym
sprawdzianem stosunku cztowieka do cztowieka”.
Jan Pawet Il (Nowy Jork, 2 pazdziernika 1979)

Szanowni Panstwo,
Mamy przyjemnosc¢ przedstawic piec publikacji ksigzkowych z serii ,,One sq wsréd nas”

poswieconych  chorobom  przewlektym u  dzieci. Naszym  wspdlnym
obowigzkiem jest stworzenie takich warunkéw, aby wszystkie dzieci
mogly sie uczy¢, rozwija¢ i bawi¢ mimo choroby. Mam nadzieje, ze seria

,One sq wsrod nas” bedzie praktycznym drogowskazem dla rodzicow,
opiekundw i nauczycieli w przedszkolu i szkole. Dzieki temu, opiece nad dzieckiem
nie bedzie towarzyszyt strach przed udzieleniem pomocy przedmedycznej, a dzieci
przewlekle chore, mimo Ze potrzebujq szczegdlnego wsparcia, bedq spedzac¢ czas
w gronie rowiesnikow.

Ksigzeczki powstaly jako wynik prac Zespotu do Spraw Przeciwdziatania
Dyskryminacji  Dzieci Przewlekle Chorych, powotanego w Kancelarii
Prezesa Rady Ministrow w Biurze Petnomocnika Rzqdu Do Spraw Réwnego
Traktowania, w sktad ktérego wchodzq: przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia, Ministerstwa Edukacji Narodowej, Centrum Metodycznego Pomocy
Psychologiczno-Pedagogicznej oraz Konsultant Krajowy do spraw Pediatrii
Pani prof. Anna Dobrzanska. Kazda z publikacji zostata przygotowana przez
najlepszych specjalistow medycyny z danej dziedziny.

Zycze Paristwu sukceséw w pracy z dzieckiem przewlekle chorym.

Elzbieta Radziszewska
Petnomocnik Rzadu do Spraw Rownego Traktowania



One sq wsrod nas — dzieci z zaburzeniami emocjonalnymi, dysleksjg, niewidome
albo stabo widzqgce, z uszkodzonym narzqdem stuchu, porazeniem mdzgowym,
uposledzeniem umystowym, z zespotem Downa, Aspergera, z trudnosciami
w czytaniu i pisaniu, dzieci przewlekle chore, dzieci wybitnie zdolne
i wiele innych. Czy je znamy? Czy rozumiemy ich trudnosci? Czy chcemy i potrafimy
im pomdc?

Doswiadczenia wielu krajow, a takze nasze, polskie doswiadczenia
szkolnictwa integracyjnego wskazujq, ze dzieci z zaburzeniami rozwoju
i tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi nie muszq uczyc sie w odrebnych szkotach
i by¢ izolowane od swoich réwiesnikéw. Mogq uczy¢ sie i by¢ razem ze wszystkimi
— pod warunkiem, ze bedziemy chcieli je blizej poznac, dostrzec ich podobieristwo
i odrebnos¢ oraz uwzgledni¢ obydwie wtasciwosci w procesie uczenia, wychowania
i budowania przyjaznych relacji z otoczeniem.

Seria ,,One sq wsrdéd nas” przygotowana przez specjalistow wspdtpracujqcych
z Centrum Metodycznym Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej w Warszawie,
ma za zadanie przyblizy¢ nauczycielom, rodzicom i uczniom specyficzne
problemy funkcjonowania w szkole dzieci z zaburzeniami w rozwoju
oraz dzieci przewlekle chorych a takze wskazac kierunki i sposoby rozwiqzywania
tych problemow.

Zespot redakcyjny
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Wstep

Padaczka (epilepsja) jest jedna z najczestszych, a u dzieci
najczestsza, chorobauktadunerwowego. Padaczkajestcho-
roba przewlekta, leczenie trwa wiele lat, a stygmatyzacja
spoteczna utrzymujaca sie nawet po opanowaniu napa-
dow i odstawieniu lekow sprawia, ze pacjent odczuwa
pietno tej choroby niekiedy do konca zycia. Niekorzyst-
ny wptyw padaczki na spoteczne funkcjonowanie chore-
go wiaze sie z gorszymi wynikami w nauce, trudnosciami
w kontaktach spotecznych, a potem w znalezieniu pracy
i niezdolnoscia do kierowania pojazdami. Rodzice chorych
dzieci maja ktopoty z powierzeniem ich czasowej opiece
krewnym lub przyjaciotom. Dla chorych i ich bliskich te
czynniki sg niekiedy rownie istotne jak czestos¢ napadow
padaczkowych.

Padaczka jest choroba spoteczna, dotykajaca swo-
im zasiegiem znaczna czes¢ populacji ludzkiej. Praw-
dopodobienstwo wystapienia napadu padaczkowego
w ciagu 70 lat zycia jest bardzo wysokie i wynosi 10%.
Uwaza, sie, ze 4—5% ludzi przebyto w zyciu przynajmniej
jeden napad, a az u 1% populacji w skali Swiatowej mozna
rozpoznac padaczke. Szacunkowa liczba chorych w Polsce
wynosi okoto 400 tysiecy!

Wynika z tego potrzeba rozpowszechniania wtasciwej wie-
dzy na temat padaczki wsrod oséb majacych codzienny
kontakt z dzieckiem z padaczka. Takze wsrdd pedagogow
i nauczycieli, ktérzy przebywaja z dzie¢mi wiele godzin
w ciggu dnia i moga by¢ mimowolnymi swiadkami zdarzen,
ktorych te dzieci doswiadczaja na co dzien. Posiadanie
podstawowej wiedzy na temat padaczki powinno poméc
im w szeroko pojetej opiece nad ich wychowankami.



I. MEDYCZNE ASPEKTY PADACZKI

1. Co okreslamy jako napad padaczkowy
i padaczke

Napadem padaczkowym potocznie nazywamy napadowo
wystepujace zaburzenia w funkcjonowaniu moézgu pa-
cjenta, objawiajace sie widocznymi zaburzeniami, zwy-
kle ruchowymi (drgawkami, bezdechem, skurczami mie-
$ni), postrzeganymi przez pacjenta, jego otoczenie lub
przez obydwie strony.

Padaczka okreslamy sktonnos¢ do wystepowania nawraca-
jacych, nie prowokowanych napadéw. O rozpoznaniu pa-
daczki mozna méwic tylko wtedy, gdy u chorego wystapity
co najmniej 2 samoistne napady padaczkowe w odstepie
dtuzszym niz 24 godziny.

Nalezy pamietac, ze podobne napady moga wystapic u oséb
nie chorujacych na padaczke, ale narazonych na czynniki
wewnatrz- lub zewnatrzpochodne (goraczka, zatrucia, hi-
poglikemia, hipokalcemia, itp.). Jest to szczegolnie czeste
u dzieci ponizej 5 roku zycia. Takie napady nie powinny byc
rozpoznawane jako padaczka.

2. Przyczyny padaczki

Padaczka jest objawem, ktory moze by¢ spowodowany
wieloma, czesto jednoczesnie dziatajacymi, czynnikami
uszkadzajacymi.

W okoto 50—60% przypadkow nie udaje sie ustali¢ przy-
czyn padaczki. Okresla sie ja wtedy jako idiopatyczna
(samoistna) lub kryptogenna (o przypuszczalnej, ale nie
potwierdzonej przyczynie). W pozostatych 40—50% przy-
padkéw przyczyna jest znana, a padaczka okreslana jest
jako objawowa.

Do najczesciej rozpoznawanych przyczyn padaczki naleza:
. Urazy czaszki.

. Guzy médzgu.

. Choroby zakazne i neuroinfekcje.

. Choroby metaboliczne i zwyrodnieniowe.

. Choroby naczyniowe.

. Alkohol.

. Wady rozwojowe mdzgu.

. Inne zaburzenia genetyczne.

O ~NO Ol WN -



3. Jak dochodzi do napadu padaczkowego

W ,,zdrowym” mozgu stale odbywa sie ustanawianie
réwnowagi miedzy uktadami hamujacymi (GABA — kwas
gamma aminomastowy i jego receptory) a pobudzajacymi
(glutaminiany). U chorego z padaczka wystepuja okresy,
gdy przewaga uktadu pobudzajacego prowadzi do wysta-
pienia roznych klinicznych form napadow.

4. Rodzaje napadow

Rozroznia sie wiele typow napadow o bardzo zroznico-
wanych objawach. Wbrew rozpowszechnionym opiniom,
wiele napadow padaczkowych nie objawia sie drgawkami
(zwtaszcza u dzieci). Niekiedy jedynym widocznym obja-
wem napadu sa kilkusekundowe zaburzenia swiadomosci,
czesto potocznie okreslane jako ,,zamyslenia” lub ,,wy-
taczenia”. Doktadne opisanie napadu przez pacjenta lub
swiadkow napadu ma szczegolnie istotne znaczenie przy
podejmowaniu decyzji o podjeciu leczenia.

Najczesciej napady padaczkowe dzieli sie na napady pierwot-
nie uogdlnione oraz napady czesciowe (zlokalizowane).

Napady uogélnione zawsze przebiegaja z utrata kontak-
tu pacjenta z otoczeniem. Moga im towarzyszy¢ drgawki
catego ciata.

Napady czesciowe, zwane dawniej ogniskowymi, prze-
biegaja z drgawkami jednej konczyny dolnej lub gornej,
lub napadami obejmujacymi potowe ciata. Zazwyczaj
swiadomos¢ jest przynajmniej czesciowo zachowana.

A. NAPADY PIERWOTNIE UOGOLNIONE

a) Napady nieswiadomosci

Manifestuja sie nagta, najczesciej kilkusekundowa utrata
kontaktu z otoczeniem, postrzegana przez swiadkow na-
padu jako ,,wytaczenie”. W tym czasie chory przerywa na
chwile wykonywana czynnosc, oczy sg utkwione w jeden
punkt, reakcja zrenic na $wiatto jest zwolniona. Po usta-
pieniu napadu dziecko ponownie podejmuje wykonywana
przed napadem czynnos¢. Zaburzenia swiadomosci moga
by¢ tak krotkie, ze sam chory nie zdaje sobie sprawy
Z tego, co sie stato.

Typowe napady nieswiadomosci wystepuja nieco czesciej
u dziewczat niz u chtopcow, zwykle miedzy 4 a 12 rokiem
zycia. Czestos¢ napadow jest duza i moze wynosi¢ od kil-
ku do ponad stu na dobe. Bardzo czeste napady moga pro-
wadzi¢ do dramatycznie przebiegajacego bezdrgawko-
wego stanu padaczkowego — przy braku wyraznych cech
napadu drgawkowego kontakt z dzieckiem jest zaburzony
lub wrecz niemozliwy.



Atypowe napady nieswiadomosci wystepuja czesto u dzie-
ci z opoznieniem rozwoju umystowego, w tym u 30—60%
dzieci z zespotem Lennoxa-Gastauta.

Pierwsze napady ujawniaja sie przed 6 rokiem zycia. Mor-
fologia napadu jest inna niz w napadach typowych: napad
rozwija sie stopniowo, trwa czesto powyzej 15 sekund,
pomimo znieruchomienia i zapatrzenia w jeden punkt
Swiadomos¢ dziecka moze byc¢ czesSciowo zachowana.
Atypowym napadom nieswiadomosci moga towarzyszy¢
mruganie lub gwattowne ruchy o niewielkim zakresie w
obrebie ust, a takze napady atoniczne i toniczne.

b) Napady atoniczne

Ten rodzaj napadow jest najczesciej obserwowany u dzie-
ci z zespotem Doose i Lennoxa-Gastauta. Napad spowodo-
wany jest nagtym i krotkotrwatym (1—4 sekund), obnize-
niem napiecia miesniowego w okreslonych grupach miesni.
W efekcie czesto dochodzi do upadkow, urazow twarzy i
gtowy. Wyrazniej zlokalizowane napady moga przebiegac
np. z rozluznieniem uchwytu dtoni (upuszczanie przed-
miotow), lub opadaniem gtowy. Napady przebiegaja bez
wyraznej utraty swiadomosci — po upadku dziecko zaraz
wstaje i kontynuuje dotychczasowe czynnosci.

c) Napady toniczne
Wystepuja gtownie u matych dzieci zazwyczaj podczas

zasypiania lub budzenia. Napad trwa 10—20 sekund i cha-
rakteryzuje sie nagtym, symetrycznym wzrostem napiecia
miesni w obrebie konczyn i tutowia.

d) Napady (maksymalne) toniczno-kloniczne

Napady maksymalne toniczno-kloniczne moga wystepowac
w kazdym wieku (poza okresem niemowlecym), nieco cze-
Sciej u 0sob dorostych niz u dzieci. Klasyczny napad tonicz-
no-kloniczny sktada sie z 2 faz: tonicznej i klonicznej.

W fazie tonicznej dochodzi do nagtej utraty przytom-
nosci, upadku, tonicznego (czyli bez przerw) uogol-
nionego skurczu miesni, zatrzymania oddechu. Napad
moze przebiegac z krzykiem spowodowanym tonicznym
skurczem miesni oddechowych, a skurcz miesni zwaczy
moze powodowac przygryzienie jezyka lub policzka. W
tym czasie moze doj$¢ do mimowolnego oddania moczu i
stolca. Po tym okresie, trwajacym od kilkunastu sekund
do minuty, zakonczonym zwykle wystapieniem gtebo-
kiego wdechu, rozpoczyna sie druga, kloniczna faza na-
padu, charakteryzujaca sie rytmicznymi, gwattownymi,
klonicznymi skurczami miesni konczyn i tutowia. Faza
ta trwa okoto 2 minut i przechodzi w gteboka kilkumi-
nutowa spiaczke. W czasie napadu zrenice sa szerokie i
nie reaguja na swiatto. Po napadzie pacjent jest przez
pewien czas splatany, po czym stopniowo powraca do
swiadomosci lub zapada w ponapadowy sen.



e) Napady kloniczne

Napady jedynie z faza kloniczng wystepuja gtownie u
niemowlat i matych dzieci, oraz czesciej w przebiegu go-
raczki. Cechuja je symetryczne, kloniczne skurcze miesni
konczyn, wystepujace seriami trwajacymi najczesciej po-
nad 2 minuty.

f) Napady miokloniczne

Uogolnione napady miokloniczne charakteryzuja sie gwat-
townymi, synchronicznymi skurczami miesni szyi, obreczy
barkowej, ramion i ud, przy wzglednie zachowanej swia-
domosci chorego.

B. NAPADY CZESCIOWE

a) Napady czesciowe z objawami prostymi
Charakteryzuja sie one prosta symptomatologia ruchowa,
czuciowa lub autonomiczna. Cecha znamienng jest stereo-
typowa kolejnosc¢ objawow wystepujacych w napadach.

Napady przebiegajace z symptomatologia ruchowa spo-
wodowane sa obecnoscia ogniska padaczkowego w korze
ruchowej. Zwykle napady dotycza okreslonej okolicy, np.
reki lub ust i moga rozprzestrzenia¢ sie na inne grupy
miesniowe w kolejnosci reprezentacji ruchu w korze ru-
chowej (napady Jacksonowskie z typowym ,,marszem”).
Swiadomoé¢ w czasie napaddw jest na ogdt zachowana.

b) Napady czesciowe z objawami ztozonymi
Symptomatologia napadow moze by¢ bardzo zroznicowa-
na. Niektorym napadom moga towarzyszy¢ zaburzenia
swiadomosci o charakterze omamow i ztudzen. Pacjent
ma wrazenie, ze juz znajdowat sie w danej sytuacji zy-
ciowej (déja vu, déja vécu), lub przeciwnie, ze nie zna
sytuacji i przedmiotow, z ktorymi w rzeczywistosci sie juz
stykat (jamais vu, jamais vécu). Do tego typu napadow
zaliczane sa takze napady psychoruchowe (pomroczne), z
towarzyszacymi im roznymi automatyzmami (np. cmoka-
nie, zucie, ruchy jezyka, itp.).

Po napadzie pacjent nie pamieta wykonywania wyzej wy-
mienionych czynnosci. U dzieci moga niekiedy wystepo-
wac napady nietypowe, manifestujace sie klinicznie bola-
mi brzucha, gtowy, omdleniami, napadami leku, itp.

c) Napady czesciowe wtornie uogolnione

Ten typ napadu rozpoczyna sie zwykle od napadowych
mioklonicznych lub klonicznych skurczéw ograniczonych
do okreslonych grup miesniowych, aby nastepnie roz-
przestrzenic sie i doprowadzi¢ do wtornie uogolnionego
napadu toniczno-klonicznego (tzw. napadu ,,duzego”).



C. ZESPOLY PADACZKOWE WIEKU DZIECIECEGO

Rozpoznanie zespotu padaczkowego ma istotne znacze-
nie dla postepowania z chorym na padaczke, poniewaz
utatwia okreslenie etiologii, umozliwia przewidywanie
rokowania i wybor wtasciwego leczenia. Ponizej omdwio-
no najczestsze zespoty padaczkowe: zespot Westa, zespot
Lennoxa-Gastauta, dzieciecg padaczke nieswiadomosci
(piknolepsje), padaczke rolandyczng, mtodziencza pa-
daczke nieswiadomosci, mtodziencza padaczke mioklo-
niczng oraz padaczke odruchowa.

Zespot Westa

Zespot Westa jest szczegolnym rodzajem zespotu padacz-
kowego u dzieci, charakteryzujacym sie czesto lekoopor-
noscia oraz, w przypadku braku skutecznosci leczenia,
zahamowaniem rozwoju psychoruchowego dziecka.

Obraz kliniczny. Zwykle napady rozpoczynaja sie w pierw-
szym roku zycia, najczesciej miedzy 3 a 7 miesigcem i
maja charakter napadow zgieciowych. Napady te polega-
ja na uogolnionym, btyskawicznym skurczu miesni zgina-
czy, w wyniku czego lezace na plecach niemowle zgina
gtowe i tutow ku przodowi, podciggajac konczyny dolne
do tutowia, a konczyny gorne wyrzucajac do przodu.

Napady czesto wystepuja w seriach liczacych niekiedy po
20-50 skurczow, zwykle w okresie zasypiania dziecka lub

wkrotce po obudzeniu. Po napadach dziecko jest zmeczo-
ne, podsypiajace. Napadom mogg towarzyszy¢ zaburze-
nia Swiadomosci, niepokoéj psychoruchowy potaczony z
gtosnym krzykiem oraz réznorodne objawy wegetatywne:
slinotok, nagte zaczerwienienie twarzy, nadmierna potli-
wos¢, wymioty.

Wielokrotnie wystepujace napady zgieciowe prowadza
zazwyczaj do zahamowania rozwoju psychoruchowego
matego dziecka.

Zespot Lennoxa-Gastauta

Wedtug niektorych opracowan stanowi 5—10% przypadkow
padaczki u dzieci, nieco czesciej wystepuje u chtopcow.
Jest najczestsza z dzieciecych padaczek lekoopornych.
Objawy kliniczne. Ten zespot padaczkowy ujawnia sie u
dzieci w wieku od 1 do 8 roku zycia. Wystepuja réznorod-
ne napady:

a) atoniczne, polegajace na nagtej utracie, catkowitej
lub czesciowej kontroli napiecia miesniowego i kontroli
postawy ciata, co powoduje nagte upadki dziecka.

b) miokloniczne, nieregularne, nagle wystepujace skur-
cze grup miesniowych, o duzej intensywnosci.



c) miokloniczno-astatyczne, taczace cechy obu wyzej
opisanych napadoéw. Miokloniom poszczeg6lnych grup
miesniowych towarzyszy wtedy czesciowa lub catkowita
utrata kontroli postawy. W czasie napadu niekiedy dziec-
ko nagle rzuca sie do przodu lub do tytu lub nagle pochyla
gtowe. Napady te stanowig szczegolne zagrozenie dla zdro-
wia, a nawet zycia dzieci, poniewaz podczas napadu sa one
narazone na liczne obrazenia ciata, gtowy, nosa i ust.

d) nietypowe napady nieswiadomosci. W odroznieniu od
»typowych” napadow nieswiadomosci napady te odzna-
czaja sie dtuzszym okresem trwania (czesto powyzej 20
sekund), niekiedy tylko czeSciowa utratg Swiadomosci,
mniej zaznaczonym poczatkiem i koncem napadu, czesty-
mi automatyzmami. Nietypowe napady nieswiadomosci
uwazane sa za charakterystyczne dla zespotu Lennoxa-
Gastauta.

W trakcie leczenia u tego samego dziecka mozna obserwo-
wac zmiane morfologii napadow, co utrudnia dobor lekow
przeciwpadaczkowych i powoduje koniecznos¢ politera-
pii. Czestos¢ napaddéw moze by¢ bardzo duza, zwtaszcza
w przypadku napadow miokloniczno-astatycznych i moze
dochodzi¢ do 100 na dobe.

Psychodegradacja rozpoczynajaca sie od pierwszych na-
padéw padaczkowych obserwowana jest u okoto 90% dzie-

ci z zespotem Lennoxa-Gastauta. Opoznienie rozwoju,
zaburzenia mowy i deficyty neurologiczne sprawiaja, ze
wiekszos¢ dzieci nie jest w stanie sprostac obowiazkom
szkolnym.

Dziecieca padaczka nieswiadomosci (piknolepsja)
Stanowi ponad 5% wszystkich padaczek dzieciecych. 60—
70% chorych stanowia dziewczynki.

Objawy kliniczne. Typowe napady nieswiadomosci wyste-
puja u zdrowych dotychczas dzieci, najczesciej miedzy 3
a 13 rokiem zycia. Zaburzenia swiadomosci pojawiaja sie
szybko i szybko ustepuja, trwaja 5—15 sekund i powta-
rzaja sie do 200 razy dziennie. Rzadziej napadom towa-
rzysza mruganie powiek, automatyzmy (np.cmokanie) lub
komponenta wegetatywna. Rozwd6j umystowy pozostaje
prawidtowy, chociaz moga wystepowac zaburzenia zacho-
wania.

tagodna czesciowa padaczka z centralnoskroniowymi
iglicami (padaczka Rolanda)

Jest najczestsza padaczka czesSciowa wieku dzieciecego
(10—15% wszystkich padaczek u dzieci).

Objawy kliniczne. Pojawia sie u dzieci w wieku 3—13 lat
z dodatnim wywiadem rodzinnym w kierunku padaczki.
Charakterystyczne sg napady czesciowe ruchowe lub ru-
chowo-czuciowe obejmujace twarz. Niekiedy moga wy-
stepowac jednostronne zaburzenia czucia na twarzy po-



przedzajace jednostronne toniczne lub kloniczne napady
zajmujace jezyk, usta, policzek, krtan i gardto, rzadziej
konczyne gorna. Napady czesto wystepuja podczas snu
lub wybudzania. Jesli napad wystepuje podczas wybudza-
nia $wiadomos¢ moze zosta¢ zachowana. Napady wystepu-
jace podczas snu, czesto ulegaja wtornemu uogolnieniu z
catkowita utrata przytomnosci. Rozwoj umystowy jest pra-
widtowy. Wyniki badan neuroobrazowych sa prawidtowe.

Mtodziencza padaczka nieSwiadomosci

Objawy kliniczne. Morfologia napadow jak w dzieciecej
padaczce nieswiadomosci, cho¢ czestos¢ napadéw rzad-
sza. Napady ujawniaja sie miedzy 9 a 17 rokiem zycia
(najczesciej miedzy 10 a 12 rokiem zycia), rownie czesto
u obu ptci. Oprocz napadéw nieswiadomosci u 80% cho-
rych wystepuja napady uogodlnione toniczno-kloniczne,
gtownie o charakterze przysennym.

Mtodziencza padaczka miokloniczna (zesp6t Janza)

Jest to najczestszy zespot padaczkowy w wieku mtodzien-
czym. Stanowi 5—10% wszystkich padaczek.

Objawy kliniczne. Napady pojawiaja sie najczesciej mie-
dzy 12 a 18 rokiem zycia u dotychczas zdrowych dzieci.
Oprdocz mioklonicznych napadéw, dotyczacych gtownie
konczyn gornych, u 90% dzieci stwierdza sie takze napady
uogolnione toniczno-kloniczne, a u 10—30% chorych napa-
dy nieswiadomosci typu mtodzienczego. Napady czesto sg

wywotane brakiem snu, wystepuja krotko po obudzeniu
lub podczas sennosci. U wiekszosci chorych stwierdza sie
w zapisie EEG wrazliwosc na fotostymulacje.

Padaczka odruchowa

W przypadku padaczki odruchowej napady padaczko-
we wyzwalane sa bezposrednim dziataniem okreslonych
bodzcow czuciowych lub zmystowych.

Nastepujace rodzaje bodzcow moga wyzwalac napady pa-
daczkowe:

1. bodzce wzrokowe,

2. bodzce stuchowe,

3. bodzce somatyczno-czuciowe,

4. bodzce smakowo-wechowe.

Bodzce wzrokowe o typie migajacego, jaskrawego Swia-
tta moga prowadzi¢ do rozwoju najczestszej padaczki
odruchowej, padaczki fotogennej. Szczeg6lnym typem
padaczki fotogennej jest padaczka telewizyjna. Inne oko-
licznosci sprzyjajace wystgpieniu napadu to: oswietlenie
dyskotekowe, jazda wzdtuz szpaleru drzew w stoneczny
dzien, mruganie powiek, odbijanie sie swiatta od fal mor-
skich, szybkie poruszanie reka przed oczyma w stoneczny
dzien, czytanie wyraznych czarnych liter na biatym tle
(tzw. padaczka wyzwalana czytaniem, ,reading epilep-
sy”). Napady w padaczce odruchowej sa zwykle napadami
uogolnionymi: nieswiadomosci lub toniczno-klonicznymi.



Nalezy podkresli¢, ze ponad potowa dzieci chorych na pa-
daczke wykazuje nadwrazliwos¢ na migajace Swiatto w
czasie badania EEG (fotostymulacja).

Rdznorodne bodzce stuchowe: pisk, krzyk, szczekanie psa,
stukanie drzwiami, dzwiek dzwonka, przejezdzajacego
tramwaju, pociagu lub karetki pogotowia moga prowa-
dzi¢ do rozwoju padaczki audiogennej. Niektorzy autorzy
Zwracajg uwage, ze nie tyle natezenie bodzca stuchowe-
go, Co jego niespodziewane pojawienie sie warunkuje
wystapienie napadu i proponuja dla wszystkich rodzajow
padaczki odruchowej spowodowanej nagtym bodzcem na-
zwe ,,padaczka z zaskoczenia” (startle epilepsy). Padaczka
audiogenna przebiega najczesciej pod postacia napadow
nieswiadomosci lub napadéw czesciowych. Odmiang pa-
daczki audiogennej jest padaczka muzykogenna, w ktérej
napady wyzwalane sa muzyka, poszczegolnymi melodiami
lub gra na okreslonych instrumentach muzycznych.

Sposrod innych bodzcow wywotujacych wystgpienie pa-
daczki odruchowej nalezy wymieni¢ bodzce somatyczne
— dotykowe i smakowo-wechowe. Dotyk, uktucie, ucisk,
jak rowniez spozywanie niektorych pokarméw moze pro-
wadzi¢ do napadu.

W postepowaniu terapeutycznym oprocz konwencjonal-
nego farmakologicznego leczenia padaczki, duza role

odgrywa unikanie bodzcéw i sytuacji prowadzacych do
napadow.

U mtodziezy i osob dorostych najczesciej napady padacz-
kowe wymagajg roznicowania z omdleniami i napadami
rzekomopadaczkowymi.

Omdlenie stanowi skomplikowany problem czesto spo-
tykany w praktyce klinicznej. Omdlenia sa szczeg6lnie
czesto obserwowane u dziewczynek w wieku od 12 do
16 roku zycia, ale moga wystepowac takze u dorostych.
Wiekszos¢ osob zgtaszajacych sie do lekarza z powodu
domniemanego, pierwszego w zyciu napadu padaczkowe-
g0, W rzeczywistosci omdlato. Krdtka utrata przytomnosci
zwigzana z gwattownym spadkiem przeptywu mézgowego
zwykle moze by¢ odrdzniona od napadu padaczkowego
na podstawie wywiadu zebranego od chorego i, jesli to
mozliwe, osoby, ktora byta swiadkiem epizodu. Wiekszosc
omdlen ma charakter ortostatyczny.

Za rozpoznaniem omdlenia przemawiaja: nagta utrata
przytomnosci w pozycji stojacej lub siedzacej albo wy-
stepujaca tuz po szybkim wstaniu z pozycji lezacej lub
siedzacej, bol lub uczucie leku poprzedzajace utrate
przytomnosci, blados¢ powtok skornych i obfite pocenie
sie podczas ataku. Nie obserwuje sie przedtuzajacych
sie ruchow toniczno-klonicznych w trakcie utraty przy-



tomnosci, nietrzymania moczu, bélu miesni, bélu gtowy,
sennosci ponapadowej, przygryzienia jezyka, warg, czy
policzka.

Nalezy pamietac, ze w przypadku przedtuzajacego sie
zmniejszenia przeptywu moézgowego moze u chorych
w czasie omdlen dochodzi¢ do krotkotrwatych (trwaja-
cych mniej niz 10 sekund) napadow sztywnosci lub drga-
wek mniej lub bardziej ograniczonych do jednej strony.
Te drgawki sa czesto mylnie traktowane jako dowdd
padaczkowego charakteru utraty przytomnosci.

W trakcie omdlenia pacjenta nalezy utozyé w pozycji
poziomej z nogami uniesionymi ponad wysokos¢ gtowy.
Zazwyczaj utrata przytomnosci trwa sekundy, po czym
pacjent natychmiast niemal wraca do stanu petnej swia-
domosci, bez sennosci i splatania ponapadowego, co cze-
sto ma miejsce w napadach padaczkowych.

Omdlenia odruchowe (wazowagalne) wystepuja u dzieci
i mtodych dorostych. Przyczyna jest nadmierne nasilenie
prawidtowych odruchow sercowo-naczyniowych, zdarza
sie wiec ono u ludzi poza tym zdrowych. Do omdlenia
dochodzi pod wptywem okreslonych czynnikéw wyzwa-
lajacych, takich jak dtugotrwate przebywanie w pozycji
stojacej, nagte powstanie z pozycji lezacej, a takze silny
bodziec emocjonalny, w tym bol, naktucie zyty, czy widok

krwi. Omdlenia takie zdarzaja sie zazwyczaj w tazience,
gabinetach zabiegowych oraz w goracych i zattoczonych
pomieszczeniach. Opis przebiegu samego omdlenia jest
podobny do ortostatycznego, z wyjatkiem zwolnionej ak-
cji serca.

Pacjent ze sktonnoscia do omdlen powinien unikaé szyb-
kich zmian pozycji ciata, zwtaszcza wstawania do pozy-
cji stojacej, unikac¢ sytuacji prowokujacych omdlenie;
w przypadku wystepowania objawow wstepnych — powi-
nien szybko usigsc lub sie potozy¢, a jesli to nie jest moz-
liwe — przynajmniej przykucnac.

Napady rzekomopadaczkowe (psychogenne) wystepuja
najczesciej miedzy 10 a 18 rokiem zycia, czterokrotnie
czesciej u dziewczynek niz u chtopcow. Bywaja jednak
powaznym problemem diagnostycznym takze u dorostych.
Napady te mogg nasladowac kazdy typ napadow padacz-
kowych. Jesli lekarz nie ma mozliwosci bezposredniego
zaobserwowania napadu, ustalenie wtasciwego rozpo-
znania jest niezwykle trudne. Z tego wzgledu pacjenci
z napadami rzekomopadaczkowymi stanowig okoto 10—20%
chorych z lekooporna padaczka kierowanych na leczenie do
Klinik specjalistycznych. Czesto sa leczeni 3 lub 4 lekami
przeciwpadaczkowymi, oczywiscie bez powodzenia.



5. Zasady leczenia padaczki

Leczenie padaczki jest procesem przewlektym, trwaja-
cym, po opanowaniu napadéw, zazwyczaj od 2 do 5 lat.
W tym czasie pacjent wymaga systematycznego, codzien-
nego podawania lekow. Zarowno wprowadzanie nowych
lekow, jak i ich odstawianie musi by¢ dokonywane bardzo
powoli. Nagte przerwanie leczenia, pominiecie ktorejs
dawki, moze zakonczy¢ sie napadem lub stanem padacz-
kowym. Z tego wzgledu tak wazne jest aby pacjent mogt
systematycznie przyjmowac leki.

Pomimo pojawienia sie nowszej generacji lekow, kazdy
pacjent inaczej na nie reaguje. Czasem pierwszy lek od
razu jest skuteczny, ale czasem znalezienie wtasciwej,
skutecznej kombinacji lekdw zajmuje wiele miesiecy.

Leki przeciwpadaczkowe mozna podzieli¢ na leki o krot-
kim okresie dziatania (do 8 godzin) oraz leki o przedtuzo-
nym dziataniu (do 12—24 godzin). Ze wzgledu na szybsza
przemiane materii (i lekdw) u dzieci zazwyczaj nie po-
dajemy im lekow jeden raz dziennie (cho¢ w niektoérych
ulotkach lekow dopuszcza sie taka mozliwosc).

Jesli dziecko przyjmuje leki o krotkim okresie dziatania
(do 8 godzin), moze by¢ konieczne podanie ich w przed-
szkolu lub w szkole.

Nalezy pamietac, ze pomimo coraz doskonalszych lekow,
pozbawionych wielu dziatan niepozadanych, leczenie
moze utrudnia¢ funkcjonowanie dziecka w przedszkolu
lub w szkole. W trakcie wtaczania leczenia lub jego mo-
dyfikacji dziecko moze wykazywac objawy sennosci, roz-
draznienia, zawrotow gtowy.

6. Co robi¢, jesli jednak zdarzy sie napad

Napad moze wystgpi¢ pomimo prawidtowo prowadzonego
leczenia. W zaleznosci od jego rodzaju, pacjent bedzie
wymagat nieco odmiennego podejscia. W kazdym przy-
padku nalezy przede wszystkim zachowac spokoj.

Osoby bedace swiadkami napadu uogélnionego powinny
utozyc chorego w bezpiecznym miejscu oraz w tzw. pozy-
cji bezpiecznej — na boku, z ustami skierowanymi lekko
ku podtozu, co zapobiega zachtysnieciu sie $ling lub wy-
miotami (rysunek 1). Nalezy zabezpieczy¢ chorego przed
mozliwoscia urazu w czasie napadu — zdjac okulary, usu-
nac z ust ciata obce (np. sztuczna szczeka), podtozyc cos
miekkiego pod gtowe.

Nie nalezy przytrzymywac chorego w czasie ataku sita,
gdyz moze to prowadzi¢ do urazéw osoby przytrzymuja-



Rys. 1. Dziecko utozone w pozycji bezpiecznej

cej lub chorego. Nie nalezy rowniez wktadac¢ niczego do
ust chorego (takze wody i lekow), gdyz grozi to zachty-
snieciem. W czasie napadu moze dojs¢ do oddania moczu.
Po napadzie moze wystapi¢ faza zaburzen $wiadomosci,
w czasie ktorych chory moze by¢ pobudzony. Zazwyczaj
po kilku — kilkunastu minutach chory stopniowo odzyskuje
Swiadomos¢. Czesto jest jednak senny.

Pomoc lekarska jest potrzebna, gdy: byt to pierwszy na-
pad w zyciu lub napad trwat dtuzej niz 10 minut albo jesli
po napadzie wystapita dtugo trwajaca goraczka, sugeruja-
ca zapalenie opon mézgowo-rdzeniowych.

Inaczej przedstawia sie opieka nad chorym w czasie na-
padu czesciowego. Nie ma catkowitej utraty $wiadomo-
Sci, ale pacjent zazwyczaj jest splatany, zdezorientowany
i wymaga umieszczenia w bezpiecznym otoczeniu.

Niekiedy konieczne jest jego przytrzymanie, np. w celu
unikniecia wyjscia chorego na ruchliwg ulice.

Odrebnego omdwienia wymaga podawanie lekow w czasie
napadu. Ze wzgledu na zaburzenia $wiadomosci doustne
podawanie lekéw w czasie napadow jest niebezpieczne
i niecelowe ze wzgledu na zbyt dtugi czas ich wchtania-
nia. Leki dozylne lub domiesniowe moga by¢ podawane
wytacznie przez pielegniarke na zlecenie lekarza.



Jedyna dopuszczalng i szybka droga podania leku, przez
osobe nie majaca przeszkolenia medycznego jest droga
doodbytnicza. U dzieci, w przypadku gdy napad wyste-
puje po raz kolejny, istnieje mozliwos¢ podania ta droga
leku przez rodzicow lub opiekunéw, w celu przerwania
dtugo trwajacego napadu. Stosowany jest diazepam (Rel-
sed, Diazepam-Desitin) we wlewkach doodbytniczych po 5
i 10 mg. U matych dzieci zaleca sie dawke 0,5 mg/kg masy
ciata, zas u starszych dzieci i 0s6b dorostych podanie catej
wlewki 10 mg.

Najwazniejsze zasady postepowania z chorym w czasie
napadu przedstawiono w tabeli 1.

7. Stan padaczkowy

Stanem padaczkowym nazywamy napad trwajacy dtuzej
niz 30 minut lub serie napaddéw, miedzy ktorymi chory
nie odzyskuje przytomnosci. Kazdy rodzaj napadéw moze
prowadzi¢ do stanu padaczkowego.

Najczestszymi przyczynami stanu padaczkowego sa: od-
stawienie lekéw przeciwpadaczkowych lub uspokaja-
jacych, spozycie alkoholu lub abstynencja od alkoholu,
infekcja, wysoka goraczka (u dzieci), zaburzenia meta-
boliczne (hipo- lub hiperglikemia), niewydolnos¢ nerek,

Tabela 1. Co trzeba i czego nie wolno robi¢
w czasie napadu

Trzeba:

Zachowac spokdj,

Przenies¢ pacjenta

w bezpieczne miejsce,
Utozy¢ pacjenta w pozycji
bezpiecznej na boku,

z twarza skierowana lekko
ku podtozu, aby umozliwic¢
swobodny wyciek sliny,
Zabezpieczy¢ przed
mozliwoscia urazu: zdjac
okulary, usunac z ust ciata

obce (np. sztuczna szczeka),

podtozyc¢ cos miekkiego pod
gtowe,

Asekurowac w czasie

napadu i pozostac z chorym
do odzyskania petnej
Swiadomosci.

Nie wolno:

Podnosi¢ pacjenta,

Krepowac ruchow
pacjenta,

Wktadac choremu
czegokolwiek miedzy zeby
lub do ust (leki,

,,C0$ do popicia”),
Wktadaé kluczy do
rak (dosc¢ powszechny
zabobon),

Cuci¢, uderzajac po
twarzy,

lub polewajac woda

Agresywnie ingerowac

w zachowanie chorego,
w czasie gdy jest on
jeszcze zdezorientowany
po napadzie, gdyz

moze to w odpowiedzi
wywotywac agresje.




zmiany w mozgu (udar, guz, zapalenie moézgu lub opon
mozgowo-rdzeniowych). Stan padaczkowy wymaga hospi-
talizacji i specjalistycznego leczenia.

8. Drgawki gorgczkowe

Drgawkami goraczkowymi okresla sie napady z towarzyszaca
goraczka wystepujace u dzieci miedzy 6 miesiacem a 5 ro-
kiem zycia, u ktorych wykluczono ostrg chorobe OUN. Epizo-
dy drgawek goraczkowych stwierdza sie w wywiadzie u 2—4%
dzieci ponizej 5 roku zycia, nieco czesciej u chtopcow.

Objawy kliniczne

Na podstawie przebiegu klinicznego drgawek goraczko-
wych dzieli sie je na drgawki goraczkowe proste i ztozone
rézniace sie rokowaniem i sposobem postepowania lecz-
niczego.

Okoto 65—75% drgawek goraczkowych stanowia drgawki
proste zwiazane z lepszym rokowaniem. Maja one cha-
rakter jednorazowych, krdtkotrwatych drgawek uogolnio-
nych, zazwyczaj toniczno-klonicznych.

Do najwazniejszych cech drgawek ztozonych, obarczonych
wiekszym ryzykiem rozwoju padaczki, zalicza sie: ogniskowy
charakter drgawek, dtugi czas trwania (ponad 15 minut) oraz

nawrotowy charakter w ciagu 24 godzin (tabela 2). Wystapie-
nie nawet jednego z w/w elementow powoduje zakwalifiko-
wanie drgawek jako ztozonych i znaczne zwiekszenie ryzyka
rozwoju padaczki. Ogniskowy charakter drgawek goraczko-
wych sugeruje istnienie zmian organicznych w OUN i wymaga
wykonania badan neuroobrazowych.

Tabela 2. Roznicowanie drgawek gorgczkowych
prostych i ztozonych

Drgawki goraczkowe proste
» drgawki uogélnione
« czas trwania ponizej 15

Drgawki goraczkowe ztozone
« drgawki czesci ciata
lub potowicze
minut
» wystepuja 1 raz w ciagu
24 godzin

« czas trwania powyzej 15 minut
« nawrotowy charakter w ciagu
24 godzin

Stwierdzenie co najmniej jednej z cech drgawek
ztozonych, kwalifikuje drgawki jako ztozone.
Wigksza liczba cech zwigksza ryzyko rozwoju padaczki.



Leczenie

Mozna podzieli¢ na dziatanie dorazne oraz zalecenia dtu-
gofalowe. Postepowanie dorazne w przypadku drgawek
goraczkowych powinno zmierza¢ do przerwania drgawek
i obnizenia temperatury ponizej 38°C. W celu przerwania
napadu podaje sie diazepam we wlewce doodbytniczej
w dawce okoto 0,5 mg/kg masy ciata.

W leczeniu dtugofalowym, u zdecydowanej wiekszosci
dzieci z drgawkami goragczkowymi w wywiadzie zaleca sie
w przypadku goraczki okresowe stosowanie lekow prze-
ciwdrgawkowych. Leczenie za pomoca wlewek doodbyt-
niczych diazepamu powinno by¢ u nich ograniczone do
okresu goraczki powyzej 38—38,5°C. Zwykle diazepam
podaje sie przez 24—48 godzin.

Leczenie state srodkami przeciwdrgawkowymi moze by¢
usprawiedliwione jedynie u matej grupy dzieci ze stwier-
dzonymi zmianami organicznymi w OUN w przypadku ko-
lejnych drgawek goraczkowych, gdyz u tych pacjentow
ryzyko rozwoju padaczki jest podwyzszone.



Il. CODZIENNE PROBLEMY CHORYCH Z PADACZKA

Pacjent z padaczka, z powodu sktonnosci do wystepowa-
nia napadéw, ma zazwyczaj poczucie swojej niespraw-
nosci, ktora wyraza sie ograniczeniami prawidtowego
funkcjonowania fizycznego i spotecznego. Ograniczenia
te obejmuja mozliwosci rozwoju jako osoby, obnizenie
ufnosci we wtasne mozliwosci i poczucia wtasnej wartosci,
a w wymiarze ogolnym — pogorszenie jakosci zycia.

Dodatkowym obcigzeniem jest stygmatyzacja chorych na
padaczke. Wiaze sie ona z okreslonymi sankcjami srodo-
wiskowymi. Lek przed stygmatyzacja sprawia, ze wielu
chorych wyczuwa jej istnienie na dtugo zanim rzeczy-
wiscie spotka sie z nieprzyjaznymi reakcjami ze strony
otoczenia. W tych przypadkach gtowne utrudnienia zycia
pacjenta sa czesciej zwiazane z przeczuwaniem stygma-
tyzacji niz z reakcjami ujawnianymi przez otoczenie.

Najlepszym sposobem walki ze stygmatyzacja jest ujaw-
nienie choroby i skuteczne jej leczenie. Ujawnienie
choroby moze stwarzac jednak szereg dodatkowych pro-
blemoéw, o ktorych bedzie mowa w dalszej czesci ksiaz-
ki. Bardzo duzo zalezy w tym przypadku od srodowiska,
w ktérym przebywa chory i rodzina.

Padaczka nie dotyczy wytacznie chorego. Choroba ma
czesto wptyw na funkcjonowanie catej rodziny: rodzicow,
rodzenstwa, wspotmatzonka i dzieci. Niejednokrotnie wy-
maga zmian w ich codziennym programie zajec, rezygna-
cji z niektorych przyjemnosci, ambicji, hobby.

Szczegolnie w przypadku padaczki u dziecka choroba
zmienia wiele w zyciu rodziny. Reakcja na rozpoznanie
padaczki u dziecka jest pojawienie sie wielu negatywnych
zachowan i postaw:

a/ poczucie winy
Pojawia sie u rodzicow, zwtaszcza gdy padaczka ma pod-
toze genetyczne.

b/ postawa nadopiekuncza

Rodzice chca chroni¢ dziecko przed zewnetrznymi zagroze-
niami, jednak nadopiekunczosc¢ w stosunku do dzieci cierpia-
cych na padaczke zmniejsza ich samodzielnos¢, spowalnia
rozwoj ich osobowosci i ogranicza umiejetnosc funkcjonowa-
nia w srodowisku, ktora normalnie nabywaja zdrowe dzieci.
W skrajnych przypadkach rodzice, najczesciej matka, po-
Swiecajg sie catkowicie opiece nad dzieckiem, catkowicie
zaniedbujac potrzeby wtasne i reszty rodziny (rodzenstwa).



c/ obawa i zal

Rodzice boja sie rozpoznania, napadow, przewlektego
charakteru choroby. Jednoczesnie rodzi sie zal, ze traca
szanse wychowania w petni zdrowego dziecka.

d/ przeniesienie leku o dziecko na stuzbe zdrowia
Przewlekta choroba dziecka, towarzyszace jej uposledze-
nie umystowe i wtorne ,wypalanie sie” rodzicow zwiaza-
ne ze stata opieka nad dzieckiem sprawia, ze poszukuja
oni odpowiedzialnosci za chorobe dziecka w placowkach
stuzby zdrowia.

Gtownymi czynnikami, ktore decydujg o tym, jak pacjent
przystosuje sie do zycia z padaczka sa: reakcja jego i jego
rodziny na rozpoznanie oraz wsparcie otrzymane od otocze-
nia. W ostatnich latach coraz powszechniejszym zrodtem
takiego wsparcia, cho¢ nie jedynym, sa grupy wsparcia
tworzone przez chorych i ich najblizszych. Adresy interne-
towe takich grup znajdziemy na stronie 27 tej broszury.

1. Aktywnosc¢ szkolna i zawodowa

EDUKACJA SZKOLNA

Dzieciom chorym na padaczke trudniej jest wykorzystac
w petni swoje mozliwosci edukacyjne z przyczyn medycznych
i spotecznych.

a/ Przyczyny medyczne zwigzane s3 z niepozadanym
dziataniem lekow przeciwpadaczkowych, nawracajacymi
napadami, oraz zmianami organicznymi w moézgu, zabu-
rzajacymi funkcje pamieci lub mowy,

b/ Przyczyny spoteczne to zanizone oczekiwania, nado-
piekunczos¢, zwolnienia z zajec szkolnych.

Pomimo tych utrudnien, nalezy przyjac¢ jako zasade, ze
dzieci z padaczka powinny kontynuowa¢ normalny tok
ksztatcenia przedszkolnego i szkolnego. Uwzgledniajac
mozliwosci intelektualne dziecka zaleca sie kontynu-
owanie nauki w szkole z matymi przerwami na nauke in-
dywidualng w domu, kiedy wystepuje szczegoélne nasilenie
napadow padaczkowych lub wystepujg szczegolnie nasilone
objawy psychiczne.

Dzieci chore na padaczke narazone sa na wyzszy poziom
stresu wynikajacy z obawy przed napadem i komenta-
rzami rowiesnikdw i opiekunéw na jego temat. Stad tez
czesciej wystepuja u nich cechy zespotu nadpobudliwosci
psychoruchowej, trudnosci w czytaniu i pisaniu oraz inne
trudnosci szkolne.

W razie narastajacych trudnosci szkolnych, trzeba za-
pewnic¢ dziecku mozliwos¢ douczania, zorganizowac od-
powiednio czas na nauke, z czestymi przerwami na od-
poczynek, modyfikowac i zmieniac sposoby przyswajania



wiadomosci szkolnych. Nalezy zapewni¢ dziecku prawi-
dtowa, spokojna i przyjazna atmosfere, bez wyciskania
pietna nieuleczalnej choroby, skazujacej na fizyczne i
spoteczne inwalidztwo.

Nie nalezy z zasady zwalnia¢ dziecka z zaje¢ wychowania
fizycznego (oprocz dzieci z wrazliwoscig na hiperwentyla-
cje) ani z zabaw i zajec ruchowych w grupie rowiesnikow.
Nalezy jedynie dbac o to, aby nie dopuszcza¢ do nadmiernego
obciagzenia fizycznego i psychicznego. Jesli rozwoj umystowy
dziecka oceniony w badaniu psychologicznym miesci sie w
granicach szerokiej normy, nic nie stoi na przeszkodzie, aby
dziecko uczeszczato do szkoty publicznej.

Gdy zdarzaja sie napady, dziecko powinno mie¢ zapewnio-
na opieke w drodze do szkoty i z powrotem. Nalezy takze
poinformowac nauczycieli o chorobie i czynnikach prowo-
kujacych napady, przyjmowanych lekach, zwyktym czasie
trwania napadu, sposobie postepowania w razie napadu.

Nalezy poda¢ numer kontaktowy do rodzicow lub innej
uprzednio wskazanej kompetentnej osoby. Poinformowa-
nie nauczycieli o chorobie jest najlepsza metoda uniknigcia
konfliktu i braku akceptacji dziecka w szkole.

Nie nalezy zbyt szybko ulegaé sugestiom niektorych nauczy-
cieli, aby zabrac¢ dziecko ze szkoty, wdrozy¢ indywidualny

tok nauczania w domu, czy przenies$¢ dziecko do tzw. szkoty
specjalnej. Decyzje takie powinny by¢ podjete po namysle
i zawsze poparte kompetentna opinig psychologa.
Korzystnym rozwigzaniem w wielu przypadkach jest
uczeszczanie dziecka do tzw. klas integracyjnych. Z re-
guty w klasach tych liczba dzieci jest mniejsza i zapew-
niona jest liczniejsza opieka pedagogiczna. Informacje
o placowkach szkolnych, ktore spetniajg potrzeby dziecka
z padaczka mozna uzyska¢ w wydziatach oswiaty urzedow
gminnych, miejskich, kuratoriach oswiaty lub poradniach
psychologiczno-pedagogicznych.

Gdy dziecko dorasta pojawia sie problem wyboru dalszej drogi
Zyciowej. Fakt choroby nalezy uwzgledniac przy podejmowa-
niu decyzji edukacyjnych, aby nieodpowiednie przygotowanie
zawodowe nie utrudniato w przysztosci wyboru zawodu.

2. Sport i rekreacja

Nalezy dazy¢ do jak najmniejszych ograniczen chorego
z padaczka, wynikajacych z wieku, mozliwosci fizycznych,
intelektualnych, choréb wspotwystepujacych, czy rodzaju
i stopnia opanowania napadéw. Chorzy z wrazliwoscig na
hiperwentylacje w badaniu EEG (czesto w przypadku na-
padow nieswiadomosci) beda bardziej predysponowani do
wystepowania napadow w wyniku zaje¢ nastawionych na



wytrzymatos¢, np. dtugiego biegu. Kazdy przypadek nalezy
rozpatrywac indywidualnie.

Pacjentom cierpiagcym na padaczke nalezy jednak do-
radza¢ uczestnictwo w zajeciach sportowych i rekre-
acyjnych. Ograniczenie aktywnosci ruchowej chorych
z padaczka spowodowane jest lekiem przed napadem pa-
daczkowym, niebezpieczenstwem urazu i Smiercia. Ryzyko
doznania napadu (ktore istnieje) trzeba odrézni¢ od ryzyka
doznania urazu w czasie napadu (ktore jest bardzo mate).
Jak wykazaty ostatnie badania u pacjentow z dobra kontro-
l3 napaddéw uprawianie sportow kontaktowych i niekontak-
towych nie wptywa na wzrost liczby napadow. Aktywnosc¢
fizyczna poprawia samopoczucie i ocene wtasnej wartosci.
Jesli napady sa dobrze kontrolowane nie ma przeciwwska-
zan do uprawiania wielu sportow.

Ludzi chorych na padaczke nalezy zachecac do ptywania,
ale na wtasciwie nadzorowanych basenach. Powinna im
zawsze towarzyszy¢ podczas ptywania osoba $wiadoma
(!) ich choroby i majaca uprawnienia ratownika. Samotne
ptywanie w jeziorze lub morzu nie jest zalecane.

Niektore sporty wodne — zeglarstwo, kajakarstwo, wind-
surfing, mogg by¢ takze uprawiane w towarzystwie osob,
ktore sa w stanie zapewnic¢ bezpieczenstwo w razie na-
padu. Nalezy jednak pamietac o obowiazkowym noszeniu
kaskow, a takze powszechnie stosowanych zabezpieczen

w postaci kapokow i kamizelek. Jazda na rowerze moze
by¢ bezpiecznym i relaksujacym sportem dla chorych z
padaczka. Zawsze jednak powinna odbywac sie w kasku
ochronnym oraz z ochraniaczami stawdw, ktére zmniej-
szaja skutki ewentualnego urazu. Osoby z niepetnag kon-
trola napadow nie powinny wyjezdzac na ruchliwe ulice i
jezdzi¢ w pojedynke.

Gra w tenisa, jazda na nartach, gra w tenisa stotowego sa
dozwolone u chorych z padaczka. Z tzw. sportow ekstremal-
nych, ktore sa przeciwwskazane u tych chorych, nalezy wy-
mieni¢ nurkowanie, wspinaczke bez asekuracji, skoki spado-
chronowe, szybownictwo.

3. Telewizja i praca przy monitorze

Uwaza sie, ze okoto 4% ogolnej (nie wyselekcjonowanej) po-
pulacji dzieciecej wykazuje napadowe zmiany w zapisie EEG
w odpowiedzi na fotostymulacje, jednak czestos¢ wystepo-
wania padaczki fotoczutej jest znacznie rzadsza i okreslana
jest na 1:4000. Padaczka fotoczuta dotyczy najczesciej pa-
cjentow miedzy 8 a 18 rokiem zycia. Wsréd chorych prze-
wazajq dziewczynki (1:1,5—2). Szczegolnie predysponowang
do napadow wywotywanych bodzcami swietlnymi grupa cho-
rych sg dzieci z mtodziencza padaczka miokloniczna.



Podatnos¢ na fotostymulacje mozna wykazac poprzez wyko-
nanie testu fotostymulacji podczas badania EEG. U chorych
z padaczka i podatnoscig na fotostymulacje istnieja dwa
sposoby zapobiegania napadom: pierwszy, to prowadzenie
farmakoterapii (pochodne walproinianu jako leczenie pod-
stawowe); drugi, to unikanie albo zmniejszenie stymulacji
Swietlnej przy korzystaniu z telewizora i komputera.

Najlepiej, gdy monitory stoja w pewnej odlegtosci, co naj-
mniej trzy- czterokrotnie wiekszej od przekatnej ekranu,
w pomieszczeniu oswietlonym, i gdy nie ma duzej réznicy
kontrastow. Korzystne jest ustawienie swiecacej lampki
za telewizorem. Nie zaleca sie korzystania z komputera
dtuzej niz 20—30 minut. Z innych Srodkow ostroznosci
mozna wymienic¢: stosowanie okularéw spolaryzowanych,
monitorow matych, najlepiej 12-calowych lub o wysokiej
czestotliwosci odswiezania (100 Hz), unikanie stresu,
zZmeczenia, niewyspania.



4. Gdzie szuka¢ pomocy

Ogrom probleméw szkolnych, zawodowych, rodzinnych
i osobistych, ktory towarzyszy chorobom przewlektym, ta-
kim jak padaczka sprawia, ze chorzy i ich rodziny niekiedy
nie sa w stanie im sprosta¢. W razie potrzeby mozna
zwroci¢ sie o pomoc do psychologa. Gabinety psycho-
logiczne dziataja w przychodniach zdrowia i sa dostepne
w ramach systemu ubezpieczen zdrowotnych.

W ostatnich latach, wzorem wielu krajow europejskich
i USA, takze w Polsce zaczety powstawac organizacje me-
dyczne i spoteczne zajmujace sie problemami chorych
dotknietych padaczka i ich rodzin.

Oto adresy, takze internetowe, organizacji i grup samo-
pomocy w Polsce niosacych pomoc ludziom chorym na
padaczke.

1. Polskie Stowarzyszenie Ludzi Cierpiacych na Padaczke
ul. Fabryczna 57, 15-482 Biatystok

tel/fax. (085) 6754420

www.padaczka.biatystok.org.pl

2. Fundacja Epileptologii na Rzecz Chorych z Padaczka
ul.Wiertnicza 122/1, 02-952 Warszawa

tel. (022) 8422492, fax. (022) 6427434
www.epilepsy.org.pl, e-mail: fundacja@epilepsy.org.pl

3. Ogélnopolskie Centrum Padaczki dla Kobiet w Ciazy
ul.Czerniakowska 231, 00-416 Warszawa

tel. (022) 6254126

Centrum prowadzi takze badania kobiet w cigzy

4. Nadwislanskie Stowarzyszenie Chorych na Epilepsje
i ich Przyjaciot ,,Piast”

ul.Drzewieckiego 2F/2, 80-464 Gdansk

tel. (058) 3466796, fax.(058) 5583421

www.webpark.pl, e-mail: epipiast@wp.pl

5. NEURONET Fundacja Pomocy Chorym na Padaczke
ul.Kotobrzeska 18, 02-923 Warszawa

tel. (022) 6515931

www.neuronet.pl, e-mail: listy@neuronet.pl

6. Polski serwis padaczkowy
informacje dla pacjentéw: www.padaczka.net

Bazy teleadresowe organizacji pozarzadowych w Polsce
prowadza:

1. Bank Informacji o Organizacjach Pozarzadowych KLON/JAWOR,
ul.Szpitalna 5, 00-031 Warszawa

tel. (022) 8289128, fax. (022) 8289129

www.klon.org.pl, e-mail: klon@org.pl

2. Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji
tel. (022) 8318582
www.niepetnosprawni.info

Inne przydatne strony polskie: Adresy zagranicznych stowarzyszen
www.padaczka.org chorych z padaczka:
www.samisobie.clan.pl www.epilepsy.org.uk
www.psychologia.edu.pl www.epilepsynse.org.uk
www.fachowcy.akacjasos.pl www.epilepsyfoundation.org
www.aesnet.org
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Naszym wspolnym obowiqzkiem jest tworzenie w szkole
i w przedszkolu takich warunkéw, aby wszystkie dzieci
mogly sie w niej uczy¢, rozwija¢ i bawi¢ pomimo
choroby, a w razie potrzeby otrzymac niezbednq pomoc
i wsparcie psychologiczno-pedagogiczne.

Mamy nadzieje, ze wiedza zawarta w proponowanych
ksigzeczkach z serii ,,One sq wsrod nas”, bedzie stanowic
dla nauczycieli, wychowawcow i opiekunow inspiracje
oraz waznq pomoc w realizacji tego waznego zadania
oraz w sprawowaniu opieki nad chorym uczniem.
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Ksigzeczki powstaty jako wynik prac Zespotu do spraw
dzieci przewlekle chorych, powotanego w Kancelarii
Prezesa Rady Ministrow w Biurze Petnomocnika
Rzqdu Do Spraw Roéwnego Traktowania, w sktad
ktorego wchodzq: przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia, Ministerstwa Edukacji Narodowej,
Centrum Metodycznego Pomocy Psychologiczno-
Pedagogicznej oraz Konsultant Krajowy do spraw
Pediatrii Pani prof. Anna Dobrzanska. Kazda
z publikacji zostata przygotowana przez najlepszych
specjalistow medycyny z danej dziedziny.
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