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В настоящее время больные эпилепсией
испытывают на себе бремя социальной
стигматизации, особенно в тех странах, где в
обществе и в медицинской среде не получили
распространения современные знания об этом
известном заболевании. Социализация больных
эпилепсией возможна в информированном и
толерантном обществе. Поэтому
информированность населения о проблемах
пациентов с эпилепсией стала основной темой
проведенного «Лавандового дня эпилепсии».

Patients with epilepsy undergo a social stigmatization
today. This problem is very critical in countries where
are no modern knowledge about epilepsy in society
and medical sphere. Socialization of these patients
could take place in well-informed and tolerant society.
Therefore the information of population about problem
of patients with epilepsy was the main question of
“Purple day of epilepsy”.
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Эпилепсия – одно из наиболее распространенных заболеваний

нервной системы, встречающееся у 0,5–1,0 % населения развитых стран;

т.е. в мире около 50 миллионов человек страдают эпилепсией. Об этой

болезни знали еще в древние времена, например, её описание встречалось

более 2000 лет назад в трудах Гиппократа. Страх перед этим заболеванием,

имеющий мистическую окраску, идет из глубины веков, эпилепсию

считали сверхъестественным явлением, в обосновании которого

существовали две различные точки зрения. С одной стороны, считалось,

что больные эпилепсией наделены сверхспособностями, поэтому это

заболевание получило название «священная болезнь». Этот недуг поразил

многих известных и талантливых людей, таких как Юлий Цезарь,

Александр Македонский, Нострадамус, Данте Алигьери, Иван Грозный,

Наполеон Бонапарт, Федор Иванович Достоевский, Альфред Нобель,

Винсент Ван Гог, Петр Ильич Чайковский, Джеймс Медисон, Агата

Кристи. С другой стороны, предполагалось, что на больных эпилепсией

лежит проклятье богов, а приступы – расплата за грехи, появилось

название болезни «падучий дьявол», позже трансформировавшееся в

«падучую болезнь». Эти представления легли в основу дискриминации

больных.

Страх перед эпилепсией обоснован множеством причин:

«драматические» внешние проявления приступа (особенно

сопровождающиеся потерей сознания и судорогами) и невозможность,

зачастую, «предсказать» возникновение приступа и предотвратить его;

боязнь общественной дискриминации; опасения, связанные с тем, что

болезнь может передаваться детям по наследству.

Поэтому и в настоящее время сохраняется социальная стигматизация

больных эпилепсией, что особенно характерно для стран, где в обществе и

в медицинской среде не пропагандируются современные знания об этом

заболевании.
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На рубеже XX–XXI вв. в сфере оказания медицинской помощи

больным эпилепсией произошли значительные положительные изменения:

внедрение в клиническую практику эффективных методов лечения

(появление новых антиэпилептических препаратов (АЭП), разработка

хирургических методов лечения), совершенствование методов

диагностики, распространение представлений об эпилепсии в обществе,

организация социальной поддержки больных. В связи с принятыми мерами

эпилепсия попала в разряд потенциально излечимых заболеваний – в

настоящее время в среднем у 65–70 % больных возможно установление

полного медикаментозного контроля над приступами.

В 1997 году Всемирная организация здравоохранения (ВОЗ),

Международная Лига по борьбе с эпилепсией (ILAE) и Международное

бюро по эпилепсии (IBE) объявили кампанию «Эпилепсия – из тени». Цель

кампании – вывести больных эпилепсией из «тени» социальной

стигматизации, а само заболевание из «тени» на «свет» одного из

приоритетных направлений в здравоохранении. Задачи кампании:

повышение уровня знания и понимания эпилепсии в обществе,

привлечение внимания органов здравоохранения к этой проблеме, ее

изучению и профилактике, обеспечению всех потребностей больных,

включая образование, обучение, медицинское обслуживание. Символика

кампании выбрана не случайно, так как в международном сообществе за

эпилепсией закреплен цвет лаванды. В настоящее время по всему миру

проходят информационные мероприятия, семинары, благотворительные

выставки, аукционы, концерты, а также спортивные состязания среди тех,

кому приходится жить с этой болезнью. Число людей, поддерживающих

эту инициативу и участвующих во всех мероприятиях, выросло в

несколько сотен раз. Все больше тех, кто неравнодушен и готов выразить

свою поддержку, взять за руку и помочь тем, кто вынужден жить не так

как все.
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По собственному опыту работы на специализированном приеме

убедились, что для пациента и его ближайшего окружения диагноз

«эпилепсия» является драматичным, предполагающим длительный,

зачастую, пожизненный прием медикаментов, соблюдение режимных

мероприятий, наличие ограничений в разных сферах жизни. При этом

возникает целый комплекс социальных проблем и последствий, влияющих

на все сферы жизнедеятельности (семья, карьера, творческая

самореализация). Социально-трудовые ограничения, которым

подвергаются больные эпилепсией, часто противоречат их истинным

возможностям. Стигматизация, обусловленная заболеванием, не менее

опасна, чем социальная со стороны окружающих: пациенты воспринимают

свой диагноз как руководство к пассивному ожиданию действий извне. В

результате пациенты «уходят в тень», несмотря на то, что имеют

достаточные перспективы на установление контроля над приступами.

Результатом становятся декомпенсация и инвалидизация перспективного

пациента, а не достижение ремиссии и улучшение качества его жизни.

Поэтому особенно важен основанный на доверии и постоянном диалоге

контакт врача не только с пациентом, но и с его семьей и ближайшим

окружением. Это может непосредственно сказаться на выборе терапии и

прогнозе заболевания. Получение необходимой информации об общих

подходах к лечению эпилепсии может мотивировать пациента на лечение в

целом и получение рациональной терапии, в частности.

Проведение информационно-образовательных мероприятий

позволяет пациентам и их близким разбираться в сложных вопросах

эпилептологии, применять полученные знания в быту и решать комплекс

задач по включению в социальную жизнь потенциально трудоспособного

контингента людей, страдающих эпилепсией.

Желание выйти за рамки обычного амбулаторного приема в общении

с пациентами и их окружением у автора появилось давно. В ходе поездки в
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Порту на 12-ю Европейскую конференцию «Epilepsy & Society» под эгидой

Международного противоэпилептического бюро (International Bureau for

Epilepsy – IBE) и ежегодные российские конференции с международным

участием под эгидой «Объединения врачей-эпилептологов и пациентов»,

«Инновации в эпилептологии», целевой аудиторией мероприятия с

девизом: «Вместе – против эпилепсии» были выбраны пациенты, их

родственники и здоровые люди, особенно, молодежь.

Среди пациентов неврологического и других центров, посещающих

поликлинику специализированного курсового амбулаторного лечения

(СКАЛ) ГБУЗ «Краевая клиническая больница № 2» г. Краснодара, врачей

разных специальностей, студентов немедицинских вузов и колледжей

города Краснодара был проведен опрос, в ходе которого задавали вопросы

об эпилепсии. Результаты опроса показали, что более половины

опрошенных были свидетелями или участниками оказания помощи при

судорожном приступе. Большинство из опрошенных автором лично, в том

числе и медработники, были уверены или с гордостью сообщали, что

лучшая помощь при приступе – разжать челюсти больного твердым

предметом и вытащить язык с целью спасения его от удушья. Наиболее

предпочтительной, по мнению респондентов, была бы информация о

причинах судорожных приступов и правильном оказании доврачебной

помощи, а также о возможных последствиях перенесенного приступа для

пациента. Исходя из этого, была подготовлена программа мероприятия.

О мероприятии информировали в устной форме на приеме врачей

центра, распространением объявлений-флайеров в городских лечебных

учреждениях среди сотрудников и пациентов, публикацией объявлений в

муниципальной газете и на сайте лечебного учреждения. День

мероприятия, 29 марта, начался с неприятных «сюрпризов» погоды,

старавшейся сделать все, чтобы никто не пришел на встречу: с раннего

утра стеной лил дождь с грозой, перешедший в снегопад с порывистым
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ветром (и это после более чем недели ясной солнечной погоды с

температурой +250С). К назначенному времени появились первые

посетители (рис. 1).

Рисунок 1. Проведение «Лавандового дня эпилепсии»

Гостями стали пациенты, их родственники, приглашенные студенты

Кубанского государственного технологического университета. В холле

поликлиники каждому пришедшему вручали листовку с информацией о

том, как правильно оказать первую доврачебную помощь при судорожном

приступе, а также значок с фиолетовой ленточкой и сувенирную ручку с

эмблемой Международного дня эпилепсии (рис. 2–3).

По желанию посетители могли пройти анкетирование по выявлению

у себя факторов риска возможного развития индуцированного

судорожного приступа и задать вопрос эпилептологу (в завершающей

части встречи эти вопросы участвовали в викторине, предусматривающей

получение призов) (рис. 4).
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Рисунок 2. Информация о правильном оказании первой доврачебной
помощи при судорожном приступе

Рисунок 3. Сувениры с эмблемой Международного дня эпилепсии
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Рисунок 4. Заполнение анкет участниками акции

В холле демонстрировали слайды, посвященные известным людям,

страдавшим эпилепсией (рис. 5).

Рисунок 5. Демонстрационный экран с информацией
о социальной дестигматизации больных эпилепсией

Создание теплой и доверительной атмосферы общения, вовлечение

присутствующих в равноправное, активное участие способствовали

подготовке почвы для восприятия основной информации сообщения,
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посвященной заболеванию эпилепсией, истории и символике

«Лавандового дня». Присутствующие узнали о генерализованных

судорожных приступах: их причинах, симптомах, как вести себя в момент

приступа, возникшего в различных ситуациях, о мерах безопасности и

профилактике получения травм. Оказывается, спровоцированный

судорожный приступ может случиться практически у каждого человека,

возникновение болезни не зависит от возраста, социального статуса,

уровня образования, национальной принадлежности. Судорожный приступ

и эпилепсия оказывают негативное влияние на жизнь пациента, но

разумный оптимизм и существующие современные методы лечения

позволяют уменьшить степень этого негативного влияния (рис. 6).

Рисунок 6. Образовательная лекция невролога противоэпилептического
кабинета Даниловой Е.В. в рамках «Лавандового дня»

Таким образом, пациенты, врачи, родственники больных и остальные

окружающие люди должны стремиться к обеспечению максимально

возможного сохранения их нормального образа жизни, хотя баланс между

стремлением к образу жизни, свойственному здоровым людям,

минимализацией возможных рисков достигается с трудом. Ряд
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ограничений имеет под собой реальную основу, но бывают ситуации,

когда они преувеличены и необъективны, основаны на ложных мнениях и

представлениях. Поэтому после основного сообщения с участниками

встречи была проведена викторина «ВЕРНО – НЕВЕРНО», и самый

смелый и активный из числа зрителей с помощью зала отвечал на

некоторые наиболее распространенные вопросы:

- «Заразна ли эпилепсия?»

- «Правда ли, что эпилепсия в 100 % передается потомству»?

- «В каком возрасте можно заболеть эпилепсией?»

- «Является ли эпилепсия препятствием для создания семьи и

рождения потомства?»

- «Эпилепсия – неизлечимое заболевание?»

- «Для чего нужен дневник приступов?»

Проводилось обсуждение объективных данных, опровергающих

существующие заблуждения.

Затем был продемонстрирован фильм «Цифровая коммуникация

ВРАЧ – ПАЦИЕНТ С ЭПИЛЕПСИЕЙ» и предложено сообщение о

мобильном приложении ЭПИДЕНЬ, использование которого направлено

на приверженность к терапии и улучшение качества жизни пациентов, что

в итоге способствует достижению ремиссии и улучшению прогноза. Этой

доступной бесплатному скачиванию и установке программой наши

пациенты пользуются с декабря 2013 года, и имеется положительный опыт

ее применения, особенно позитивно, по мнению автора, эта возможность

воспринимается подростками и молодыми людьми до 25–30 лет.

Вниманию присутствующих также была представлена информация об

электронной книге про Дракошу («ЭНЦИКЛОПЕДИЯ БОЛЕЗНЕЙ

ДРАКОНОВ») и проект «СОБАКИ В ПОМОЩЬ БОЛЬНЫМ

ЭПИЛЕПСИЕЙ».
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На заключительном этапе мероприятия была проведена лотерея,

предусматривающая ответы на вопросы эпилептолога, содержание

которых вызвало у зрителей неподдельный интерес и стремление зала к

активному обсуждению:

- «На какую букву в слове «эпилепсия» ставится ударение?»

- «Почему зал украшен белыми и сиреневыми шарами?»

- «Можно ли человеку, страдающему эпилепсией, совершать

авиаперелёт?»

- «Как функционирует мозг во время приступа?»

-«При беременности во время приступа страдает ли как-то состояние

плода?»

- «Эпилепсия – врожденный или приобретенный диагноз?»

- «Какими видами спорта можно заниматься при эпилепсии в

возрасте 9–12 лет?»

Всем участникам викторины и лотереи были вручены символические

призы (рис. 7).

Рисунок 7. Участники викторины и лотереи «Лавандового дня»
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В заключение хотелось бы отметить, что в настоящий момент Россия

– не самая благоприятная страна для людей с социально

ограничивающими заболеваниями, такими как эпилепсия. Поэтому

повышение осведомленности врачей, среднего медперсонала, других

специалистов, пациентов и близких им людей, благодаря проведению

подобного рода информационных дней и школ, направлено на

преодоление барьеров и формирование в обществе поддержки страдающих

эпилепсией.
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