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THE IMPACT OF EPILEPSY ON THE FAMILY

The psychosocial impact of epilepsy on the family involves a multitude of complex
repercussions of medical, psychological, economic, educational and social interaction, that
can have a profound impact on the quality of life of the patient and his family. A chronic
disease with unpredictable seizures such as epilepsy, impacts the whole family causing
stress, anxiety, restrictions on activities and social isolation. Epileptic seizures and their
consequences affect all aspects of the caregiver’s life - mental, emotional, social relation-
ships, education, employment, financial status and the future. The quality of life of a child
with epilepsy depends largely on the attitudes, reactions, education and parental adapta-
tion. The burden of extremely demanding care, usually falls on the mother, who ensures
constant and continuous care, the father is overwhelmed by financial demands, and the
siblings closely reflect the parents’ condition, becoming more mature and responsible.
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Epilepsia este o tulburare neurologica caracterizata printr-o predispozitie dura-
bila a creierului de a genera crize epileptice asociatd cu consecinte neurobiologice,
cognitive si sociale [1]. Epilepsia ramane una dintre putinele boli asociate cu o atentie
medicala si sociald deosebita, fiind invaluita de mister si stigmatizare care impacteaza
intreaga familie cauzand stres, anxietate si perturbare. In prezent, impactul psihosoci-
al al epilepsiei asupra familiei presupune o multitudine de repercusiuni complexe de
interactiune medicala, psihologica, economicd, educationala si sociala care pot avea
un impact profund asupra calitatii vietii pacientului si a familiei acestuia [2].

Impactul psihosocial depinde de mai multi factori, ca: severitatea epilepsiei; frec-
venta crizelor; efectele adverse ale medicamentelor antiepileptice; mediul familial;
perceptia maladiei de catre copil, familie si societate; restrictiile Tn activitati; abi-
litatile nnascute de coping ale familiei si ale copilului; suportul social si resursele
disponibile de a face fata epilepsiei [3]. O prima criza epileptica este brusca, neastep-
tatd si adesea este un eveniment devastator in viata familiald. Incidentul genereaza o
avalanga de ingrijorari cu privire la cauza accesului, efectul acestuia asupra creierului,
posibilitatea recurentei si intrebari vizavi de etiologia incerta sau inceputul unei tulbu-
rari subiacente [4]. Aceste preocupari sunt Insotite de schimbari semnificative in stilul
de viatd personal si familial, inclusiv psihologice si comportamentale [5].
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Liga Internationalda de Combatere a Epilepsiei [1] sustine cd aproximativ doua
treimi din persoanele afectate de epilepsie prezinta crize controlate medicamentos, o
fractiune mica au parte de chirurgia epilepsiei cu succes, iar altd parte, care include
milione de oameni din lume, sunt condamnati sa trdiascad cu epilepsie farmacorezis-
tenta. Crizele epileptice si consecintele lor afecteaza toate aspectele vietii ingrijitoru-
lui — viata mentala, emotionala, relatiile sociale, educatia, angajarea in cAmpul muncii,
starea financiara si viitorul. Aceste efecte multiple rezulta frecvent in stres, anxietate,
izolare si o integrare sociald saraca. Stresul asociat cu Ingrijirea unei persoane cu crize
epileptice necontrolate medicamentos este sever, recurent, cronic, traumatic si impre-
vizibil. Ingrijirea unei persoane cu epilepsie presupune triirea unei stiri constante de
pericol, nimeni nu stie cand va fi urmatoarea criza. Chiar si pentru cei care au asistat
la sute de accese epileptice si stiu exact ce sa faca, crizele genereaza stres, ei traiesc
intr-o incertitudine continud — cineva iubit este Tn primejdie, ceva diferit s-ar putea
intdmpla de data aceasta, criza ar putea continua prea mult timp sau persoana iubita
ar putea s nu mai respire. Parintii sunt fundamentali in functionarea si calitatea vie-
tii copiilor lor si, prin urmare, calitatea vietii unui copil depinde in mare masura de
atitudinile, reactiile, educatia si adaptarea parintilor, precum si de sprijinul pe care il
pot avea [4,6]. Impactul epilepsiei asupra familiei pacientului depinde in mare masura
de rolul membrului afectat: mama, tata, frati, soti sau alti ingrijitori [4,7]. Astfel, im-
pactul epilepsiei asupra copilului este mai resimtit la mame, deoarece rolul traditional
este sd isi creasca copiii. Mai mult ca atat, mamele pot simti vinovatie din cauza ne-
glijentei din timpul sacinii sau nasterii [7,8].

Familia persoanei afectate de crize epileptice prezinta un mod relational aparte,
marcat de existenta unor tensiuni accentuate. in acest sens, D.Guedeney si C.Kipman
au observat la unul dintre cei doi parinti existenta unui Supraeu sever, interzicand in-
treaga exprimare a agresivitatii [9]. H.Beauchesne a evidentiat frecventa si pregnanta
unei fantasmatici familiale organizate in jurul mortii [10]. Indiferent de organizarea
familiald initiala, repetarea imprevizibild a crizelor provoaca foarte rapid o reame-
najare in jurul acestora, in care ambivalenta este regula. Familiile oscileaza intre su-
praprotectie, al carei exces poate de altfel sd mascheze intentii agresive (copilul cu
epilepsie nu are nicio posibilitate de a petrece timpul liber 1n ideea presupusei peri-
culozitati a oricarei activitati: bicicletd, piscina etc.) si respingere, lipsa afectiunii sau
chiar dezgustul. Existenta antecedentelor familiale este traita ca semne ale unei stari
ereditare mai mult sau mai putin rusinoase [11].

Personalitatea persoanei cu epilepsie se organizeaza in jurul repetitiei crizelor si
al reamenajarilor secundare puse in scena de subiect si/sau de anturajul sau. Astfel,
H.Beauchesne noteaza cd modul in care anturajul da un sens crizei pe care aceasta nu
o are §i nu poate sd o fi avut initial este capital In reorganizarea subiectului [10].

Impactul epilepsiei asupra copiilor cu crize epileptice. Copiii cu epilepsie sunt
deseori coplesiti de sentimente de jena, frustrare si neputinta care rezultd in manifes-
tari de frica, dependenta si comportament solicitant. Depresia, anxietatea si retragerea
sociala sunt prevalente la acesti copii. Impactul crizelor si efectele medicamentelor
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antiepileptice asupra copilului pot s contribuie la dezvoltarea unei intarzieri mintale,
la regresie cognitiva dupa criza, somnolentd, lentoare si la modificari de comporta-
ment [9].

Impactul epilepsiei asupra parintilor copiilor cu epilepsie. Parintii sunt extrem
de deprimati cand copilul este diagnosticat cu epilepsie, prima reactie parentala este
de soc, devastare, furie, frustrare, tristete si depresie. Fiind martor la o criza epileptica,
in special la o criza tonico-clonica, poate fi una dintre cele mai anxioase experiente
pentru pdrinte. De obicei, aceasta rezulta In sentimente de neputinta si frica care duce,
la rAndul ei, la hiperprotectie si la un exces de ingdduinta in raport cu copilul. Parintii
deseori se tem sa divulge diagnosticul de epilepsie prietenilor si rudelor, deoarece
ei resimt o stare de rusine, durere, autovinovatie si respingere; in consecintd, ei se
retrag din cercurile sociale si familiale. La cealaltd extrema a anxietatii parentale este
frica constantd in asteptarea urmatoarei crize, teama de moarte subitd si neasteptata
in epilepsie, dar si frica parintelui ca copilul ar putea ramane singur [12]. N.Ellis si
Ziegler [13] considera ca parintii pot suferi din cauza pierderii unui copil ,,normal”,
sau pierderii unui copil ,, perfect”, iar acest proces de doliu poate deveni patologic si
sentimentele parintiilor devin profund vulnerabile. De asemenea, rata divorturilor a
fost raportata mai inalta printre parintii copiilor cu epilepsie decat la populatia gene-
rala [5].

Odata cu cresterea copilului, stresul parental este predispus sa creasca din cauza
dificultatilor in gestionarea situatiei, solicitarilor financiare si a preocuparilor privind
viitorul copilului. Parintii devin epuizati fizic i psihic in urma asigurarii unei griji
duce la resentimente si tensiune familiald crescutd. Ingrijorarea constanti ci copilul
ar putea prezenta o criza epileptica izoleaza familia in plan social, refuzand invitatiile
la sarbatorile familiale si petrecand mai putin timp in activitétile din mediul exterior.
Totodata, responsabilitatile familiei sunt impovarate de gestionarea si monitorizarea
prescriptiilor medicale, orele de administrare, insotirea copilului la diverse investi-
gatii medicale si inregistrarea acceselor in agenda crizelor. In plan profesional, de
obicei un membru de familie, cel mai frecvent mama, este nevoita sa incheie cariera
profesionala pentru a ingriji copilul; aceasta duce la diminuarea venitului financiar al
familiei si la scaderea activitatilor placute [14].

Impactul epilepsiei asupra fratilor copiilor cu epilepsie. Cand vorbim despre an-
xietate §i stres, este usor sa ne concentram asupra parintilor si sa uitdm de frati; cu
toate acestea, si ei sunt profund afectati. Reactia sociala la crizele epileptice afecteaza
fratii; Tndepartandu-se de altii copii, de obicei, ei ii asuma mai multe responsabilitati,
cresc si se maturizeaza prea repede. Potrivit lui E.Rubin [15], fratii copiilor care au
epilepsie 1si pastreaza grijile personale pentru ei insisi, deoarece nu vor sa-si deranje-
ze parintii. Experienta fratilor reflecta indeaproape cea a parintelui, asa ca, atunci cand
un parinte se simte coplesit sau vinovat, este posibil ca fratele sa simta ceva similar. Pe
masurd ce cresc, fratii persoanelor cu epilepsie au tendinta de a fi mai amabili si mai
generosi, deseori intrd 1n profesii de asistenti sociali sau medicali, tind sa se acomo-
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deze mai usor in relatii, pentru ca au crescut iubind oameni care au provocari extra-
ordinare. Majoritatea sunt mai independenti decat colegii lor, deoarece sunt obisnuiti
cu o atentie mai mica a parintilor. Este ,,dulce-amar”, pentru ca, pe de o parte, acest
sentiment de independenta este de bun augur pentru viitor, iar, pe de alta parte, modul
in care au ajuns la aceasta este prin a nu atrage atit de multa atentie pe cat ar dori. In
acelas timp, s-a observat ca este comun pentru parintii cu un copil cu o boala cronica
sd neglijeze ceilalti copii sandtosi; ca rezultat, fratii/surorile prezinta deseori dificultati
de adaptare si rivalitate fraterna.

Cercetarile privind efectele epilepsiei asupra ingrijitorilor si familiilor sunt rela-
tiv putine, desi aproape fiecare studiu concluzioneaza — oarecum evident — ca exista
o povard puternica de stres §i cd poate afecta relatiile familiale, veniturile si sanatatea
emotionald. E.Devine [15] a observat cd multi parinti care au grija de copii cu nevoi
speciale, in special cei care necesitd hipervigilenta, suferd de tulburari de stres post-
traumatic. Si totusi, este inca in mare masura inacceptabil ca parintii sd recunoasca
cat de stresant si epuizant poate fi sa ai grija, sa iubesti si sa trdiesti cu cineva care are
epilepsie. Este greu pentru multi parinti sa recunoasca sau sa admita aceasta maladie,
deoarece se pot simti ca si cum si-ar trdda copilul facand acest lucru. Aceeasi autoare
sustine ca primul pas catre recuperarea sanatatii corpului, mintii si spiritului este ca
parintii sa reuseasca sa-si iubeascad foarte mult copiii si sa recunoasca, de asemenea,
ca parentalitatea poate fi o experienta traumatica din cauza bolii.

Dincolo de frecventa si severitatea convulsiilor, imprevizibilitatea este un factor
la fel de important pentru povara crizelor. Imprevizibilitatea creeaza o stare constanta
24/7 de criza iminenta sau reald. Severitatea statutului neurologic si mediul copilului
influenteaza perceptiile de povara a crizelor. Parintii percep efectele pe termen lung ca
pe un tip de tulburare de stres traumatic cronic [16].

J.Buelow [17] a condus interviuri calitative cu parintii copiilor cu epilepsie si
tori care au contribuit la stres: ingrijorari legate de copil, comunicarea cu medicii si
alti specialisti medicali, efectele asupra relatiilor cu familia, scoala si comunitatea.
C.Bressi [18] a studiat exprimarea emotiilor la 201 persoane afectate de maladii or-
ganice cronice (persoane cu epilepsie, hemodializa, infarcte, cancer si leucemie) si a
observat ca atitudinea critica si ostila este prezenta in special in familia epilepticilor,
in timp ce aceste componente nu sunt niciodata prezente in familiile cu pacientii cu
cancer. Totodata, supraimplicarea emotionald atinge scor mai inalt in dializa si caldura
este exprimatd mai accentuat la pacientii cu cancer si hemodializa. P.Hoare [5] sustine
ca debutul precoce al epilepsiei farmacorezistente este acompaniat de dizabilitati adi-
tionale asupra calitatii vietii persoanei afectate si asupra familiei. Aceasta se reflecta
in preocuparile parintilor in cateva moduri: gestionarea crizelor si afectele adverse ale
medicatiei antiepileptice; efectele daunatoare asupra adaptarii si dezvoltarii si restric-
tiile asupra vietii de familie.

Jakobsen si colaboratorii [19] au evaluat prevalenta psihopatologica si nivelul
de stres al parintilor copiilor cu epilepsie severa si au ajuns la concluzia ca resursele
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ingrijitorilor si gradul de dificultiti comportamentale ale copilului au un impact psi-
hopatologic mai mare asupra lor decat factorii legati de epilepsia per se. Simptome
psihopatologice au fost identificate la 43,5% dintre parinti manifestate prin sindromul
de stres posttraumatic, depresie, anxietate si stres major.

Concluzii. in contextul celor expuse, se recomandi o abordare psihoterapeutica
a copilului si o activitate de consiliere familiala pentru a permite reintroducerea crizei
epileptice in istoria copilului si a-i da un sens. La nivelul familiei, este de dorit sa
fie ascultate pe termen lung temerile si angoasele suscitate de crize, este importanta
incurajarea parintilor si a fratilor de a vorbi despre aceste probleme si de a recunoaste
faptul ca lucrurile sunt dificile. Totodata, informarea trebuie sa permita familiei evita-
rea atitudinilor extreme, atat de protectie excesiva, cat si de respingere nejustificata.
Grupul de suport: medicii, psihologii, psihiatrii, asistentii medicali trebuie sa ajute
familiile sa facd fatd anxietatii si epuizarii, la orice consultatie. Ei pot verbaliza clar ca
anxietatea, stresul si epuizarea sunt normale, sa incerce sa ajute familiile sd invete sa
recunoasca cand sunt stresate sau aproape de epuizare, sd sublinieze ca aceste senti-
mente nu trebuie ignorate sau respinse ca neimportante i sa ajute familiile sa-si caute
ingrijire prin grupuri de sprijin, consiliere, ingrijire de ragaz sau alte cai.
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