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Rozdziat 17

Psychomedyczne aspekty doswiadczen
prokreacyjnych kobiet chorych na epilepsje

Dorota Kornas-Biela, Wioletta Najda

17.1. Wprowadzenie

Prokreacja 1 macierzynstwo oraz ojcostwo naleza do jednych z najwazniejszych
zadan zyciowych okresu dorostosci. Dzigki prokreacji i1 rodzicielstwu mozliwe
jest jednoczesne zaspokojenie wielu potrzeb psychicznych, na przyktad potrze-
by mitosci (kochania kogos$ i bycia kochanym), bliskosci, afiliacji, uzytecznosci spo-
lecznej, uznania, szacunku, wartoSciowego spedzania czasu, tworczosci, sensu
zycia. Ludzka aktywno$§¢ w zakresie prokreacji nie jest jednak motywowana tyl-
ko potrzebami, ale tez celami, do ktérych osiagnigcia dazy jednostka. Czlowieka
charakteryzuje przekraczanie wymagan adaptacyjnych i rowniez w zakresie pro-
kreacji zachowuje si¢ on kreatywnie, zgodnie z systemem zinternalizowanych
norm, uznawanych wartosci i przekonan religijnych, aspiracji, planéw i dazen. Cia-
za, pordd, wychowanie dziecka angazuja silne emocje i motywacje, prowadzg do
osiagnigcia celow poprzez dokonywanie egzystencjalnych wyboréw, ktorych kon-
sekwencje towarzysza cztowiekowi przez cale zycie (Kornas-Biela, 2006).

Posiadanie dzieci jest nadal waznym celem zycia i priorytetowa wartoscig dla
miodych Polakéw. Sa jednak sytuacje, w ktérych osiagniecie celu, jakim jest pro-
kreacja i w konsekwencji rodzicielstwo, jest zagrozone lub wrecz niemozliwe.
Kazda z nich ma specyficzne nastgpstwa, ale maja tez one wiele ze soba wspdl-
nego. Jednym z takich przypadkow jest epilepsja.

Epilepsja ,nie jest jednostka chorobowa, lecz zespolem objawdéw somatycz-
nych, wegetatywnych i1 psychicznych, ktéory moze wystepowaé na podlozu réznych
zmian morfologicznych i metabolicznych w moézgu” (Jedrzejczak, 2008b, s. 599).

Jej cecha charakterystyczna sa nawracajace, spontaniczne napady pojawiajace sig
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wskutek nadmiernego wyladowania czynnoS$ci bioelektrycznej w komorkach ner-
wowych. Padaczka nalezy do grupy chordb, ktorych nie da si¢ wyleczyé, mozna
jedynie zlagodzi¢ jej objawy. Dlatego nawet mimo kontroli napadéw i odstawie-
nia lekéw tak trudno jest o niej zapomnie¢. Zycie osoby z epilepsja wigze si¢ z ciag-
ta rezygnacja z wielu rzeczy, do ktérych zdrowy czlowiek nie przywiazuje wigkszej
wagi, nad ktoérych znaczeniem si¢ nie zastanawia, gdyz stanowia one element Zy-
cia i wydaj e sig, ze mu si¢ naleza. Tymczasem padaczka zmusza do wyrzeczenia
si¢ ich; na przyklad osobom dotknigtym ta chorobg trudniej jest zatozy¢ rodzi-
ne i ja utrzyma¢ (Fernandes i in., 2004). Liczne badania wskazuja, ze jako$¢ zy-
cia ludzi z padaczka w wielu obszarach jest zdecydowanie obnizona w pordwnaniu
z jako$cig zycia osoby zdrowej (Mahrer-Imhof'i in., 2013).

Szacunkowa liczba o0so6b chorujacych na epilepsje¢ w Polsce wynosi 300-400
tysiecy, co pozwala na uznanie padaczki za chorob¢ spoteczng. Jej przyczyny tyl-
ko u czgéci chorych sg znane, u innych jest ona zespotem chorobowym manife-
stujacym si¢ w réznych formach klinicznych (Piech, 2010). Polki w wieku
rozrodczym stanowia 25% populacji kobiet chorych na padaczkg. Na kazdy ty-
sigc ciezarnych w ogoélnej populacji przypadaja 3-4 kobiety z padaczka (Motta,
Kazibutowska i Gotba, 2004). W Stanach Zjednoczonych rodzi si¢ rocznie oko-
to 20 tysigcy noworodkéw matek z padaczka (Katz, Pacia i Devinsky, 2001).

Jednym z obszaréw, ktory stanowi dla kobiet duze wyzwanie, jest prokreacja.
Kobiety zmagajace si¢ z padaczka sa szczegdlnie narazone na pejoratywne prze-
zycia zwigzane z cigza, porodem i okresem poporodowym. Maja one wiele obaw,
czy uda im si¢ mie¢ dzieci, czy beda zdrowe, a ich macierzynstwo pomyslne (Jg-
drzejczak, Kozik, Kozik i Rebe§, 2004; Shafer, 1998). Panuje powszechne prze-
konanie, ze takie kobiety nie powinny mie¢ potomstwa, sprowadzenie za$ dziecka
na $wiat w sytuacji tak realnego zagrozenia dla jego zdrowia, a nawet Zycia, jest
wyrazem nieodpowiedzialnej, wrecz egoistycznej postawy matki. Badania prowa-
dzone w roznych krajach wskazuja na to, ze jednym z najsilniejszych obszarow
stygmatyzacji osOb z padaczka jest malzefstwo 1 rodzicielstwo. Postawe silnie
negujaca przyzwolenie posiadania dzieci przez osoby dotkniete padaczka wyka-
zuja ludzie starsi (po 60 r.z.) oraz przekonani o dziedzicznym charakterze pa-
daczki (Talarska, Stanistawska, Strugata i Talarska, 2014). Taki poglad wyrazaja
czasem rowniez czlonkowie rodziny czy znajomi, a niekiedy nawet lekarze. Po-
wszechnie si¢ uwaza, ze ta choroba ,,wptywa na rozw6j plodu i powoduje wady
wrodzone” (Walewski, 2005, s. 84). W zwiazku z tym u wielu kobiet rodzi si¢ obawa,
a niekiedy silny lek, o zdrowie i zycie dziecka, co jest wzmacniane przez przykre
komentarze otoczenia. W znacznej liczbie przypadkéw brak rzetelnej wiedzy

przyczynia si¢ do niespetnienia si¢ kobiety w roli Zony 1 matki.
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Macierzynstwo w polaczeniu z epilepsja jest rzeczywiscie sytuacja trudna, ktd-
ra wigze si¢ z wieloma dodatkowymi problemami. Niewatpliwie mozna stwier-
dzi¢, ze jest proba dla matzonkow, sprawdzianem, czy mimo wszelkich niedogod-
no$ci, jakie niesie los, s3 w stanie podja¢ ryzyko i cieszy¢ si¢ pelnig rodzicielstwa.
Urodzenie dziecka jest dla kobiet z padaczka waznym czynnikiem poprawiaja-
cym pozytywny obraz siebie i samoakceptacj¢ oraz wzmacniajacym poczucie wias-
nej wartosci jako kobiety i matki (Walsh-Gallagher, Sinclair, McConkey, 2012,
s. 156). Sama choroba, jej przyczyny, rodzaj, czas trwania, intensywno$¢ objawdw
1 sposob leczenia maja wplyw na przebieg cigzy i porodu oraz zwiazane z tym do-
$wiadczenia kobiet, ale tez ciaza i urodzenie dziecka wplywaja na przebieg pa-
daczki i stosunek do niej samej kobiety i jej otoczenia (Thomas, 2003).

Zaréwno kobiety planujace prokreacje lub bedace juz w jej trakcie, jak i pro-
wadzacy je lekarze moga uzyskaé specjalistyczng pomoc (konsultacje, badania)
w Ogolnopolskim Centrum Padaczki dla Kobiet w Ciazy, dzialajacym od grudnia
1999 roku przy Fundacji Epileptologii. Ponadto w Polsce sa osrodki oferujace opie-
ke medyczng cigzarnym z padaczka, na przyklad Poradnia Przeciwpadaczkowa
dla Kobiet w Ciazy przy Klinice Neurologii i Epileptologii Centrum Medycznego
Ksztatcenia Podyplomowego w Warszawie, w Centrum Zdrowia Matki Polki w Lo-
dzi, w Gdansku, w Poznaniu. Fundacja Epileptologii od 1993 roku organizuje co-
roczne konferencje naukowe pod tytutem ,,Padaczka i cigza”.

W Polsce dziata kilkanascie stowarzyszen osob chorych na padaczke. Czton-
kostwo w nich jest pomocne dla kobiet w ciazy, gdyz latwiej im odnalez¢ w tej gru-
pie osoby z doswiadczeniem przebytej ciazy i porodu. W walentynki obchodzony
jest Swiatowy Dzien Chorych na Padaczkg, a 26 marca 2008 roku zostat ogloszo-
ny Migdzynarodowym Dniem Epilepsji i nazwany Lawendowym Dniem {Purple
Day - kolor lawendowy kojarzy si¢ z samotnoscig i izolacjg). Celem obchodow
jest wilasnie zainteresowanie spoteczenstwa tematem padaczki, zwigkszenie wie-

dzy na jej temat, aby wyeliminowa¢ zwiazane z nig uprzedzenia.

17.2. Planowanie rodziny przez kobiety z padaczka

Ostatnich kilkadziesigt lat to okres ogromnych zmian w podejsciu do prokreacii,
szczegblnie zwigzanych z tak zwanym planowaniem rodziny. Kobiety, skupiajac
si¢ na edukacji 1 aktywnosci zawodowej, chca mie¢ wszystko w Zyciu pouklada-
ne, zaplanowane, pod kontrolg. Niektore odkladaja prokreacje na bardziej ko-
rzystny moment zycia, inne S$wiadomie 1 celowo rezygnuja z macierzynstwa.
W przypadku kobiet chorujacych na epilepsj¢ czeSciej mamy do czynienia z ta dru-

ga sytuacja. W obawie przed urodzeniem chorego dziecka z pelng $wiadomoscia
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rezygnuja one z ,jednej z najbardziej naturalnych potrzeb cztowieka” (Debski,
2013a, s. 94), jaka jest posiadanie potomstwa. Strach zwigzany z ,,mozliwoscia
przekazania choroby dziecku, z zagrozeniami dla ptodu wynikajacymi z samej
choroby” (Jozwiak i Kotulska, 2005, s. 89) i z przyjmowania przez kobietg lekow
przeciwpadaczkowych jest silniejszy. Dlatego kobiety chore na epilepsje coraz
czesciej stosuja antykoncepcje w celu planowania poczgé oraz ograniczenia liczby
dzieci w rodzinie, ale dobor odpowiedniej metody jest nie lada wyzwaniem.

Idealna metoda planowania rodziny bylaby metoda skuteczna, nieszkodliwa
dla zdrowia, niemajaca skutkéw ubocznych, tatwo dostgpna i tatwa w uzyciu,
niedroga 1 sprzyjajaca wiezi malzenskiej. Takie warunki spelniaja metody natu-
ralnego planowania rodziny (metoda termiczna, podwoéjnego wskaznika, obser-
wacji $luzu - Billingsa, badanie szyjki macicy), ale z powodu niedostatecznej
wiedzy i uprzedzen nie s3 one powszechnie akceptowane przez same kobiety,
tym bardziej ze personel medyczny jest przygotowany do oferowania antykoncep-
cji, wige kobieta nie moze liczy¢ na jego wsparcie w tym wzgledzie.

Wsréd metod antykoncepcyjnych najczeSciej wymienia si¢ $rodki mechaniczne,
chemiczne i hormonalne. Dla kobiet zmagajacych si¢ z epilepsja ,,nie ma medycz-
nych przeciwwskazan do stosowania niehormonalnych metod antykoncepcyj-
nych” (Majkowski, 2011, s. 8). Jednak wiele par nie decyduje si¢ na t¢ metode ze
wzgledu na konieczno$¢ odpowiedniego przygotowania si¢ przed odbyciem sto-
sunku, a w konsekwencji brak komfortu dla obojga partneréw, jak rowniez z po-
wodu matej skutecznosci (Debski, 2013a, s. 95). Dlatego odpowiedniejszym roz-
wigzaniem wydajag si¢ doustne $rodki antykoncepcyjne, jednak ich stosowanie
stanowi wyzwanie ze wzgledu na mozliwe interakcje z lekami przeciwpadaczko-
wymi (Burakgazi, Harden i Kelly, 2009, s. 62-67). Nieodpowiednio dobrane $rod-
ki te moga albo zmniejszy¢ skuteczno$¢ metody hormonalnej, albo zwigkszy¢ ry-
zyko wystapienia drgawek padaczkowych (Reddy, 2010). Szczegdlnie widoczne
jest to w przypadku preparatow zawierajacych fenobarbital, fenytoing, karbama-
zeping 1 etosuksymid (Jedrzejczak, 2002, s. 30). Skuteczno$¢ metody hormonalnej
si¢ zwigksza, jezeli w lekach zawarta jest wigksza dawka estrogenéow. W zwiazku
z tym zaleca si¢ stosowanie preparatow ,kwasu walproinowego, okskarbazepiny
oraz lekéw trzeciej generacji wigabatryny, lamotryginy, felbamatu, topiramatu,
tiagabiny, gabapetyny, lewetyracetamu oraz pregabaliny” (Jedrzejczak, 2008c s. 73).
Kobiety decydujace si¢ na tego typu terapi¢ powinny przemysle¢ wszystkie jej wady
i zalety, poniewaz to od niej zaleza skuteczno$¢ przyjmowanych $rodkdéw i poczucie
bezpieczenstwa, tym bardziej ze wszystkie hormonalne $rodki antykoncepcyjne
maja uboczne skutki dla zdrowia (por. np. Slizien-Kuczapska, 2001, s. 66-69). Z ba-

dan prowadzonych w Stanach Zjednoczonych wynika, Ze okolo polowa badanych
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kobiet w wieku prokreacyjnym nie otrzymata zadnych informacji o interakcji le-
kéw przeciwpadaczkowych ze S$rodkami antykoncepcyjnymi, a ich starania o unik-
nigcie poczecia nie byly wspierane poprzez wladciwa porade medyczna, stad czesé
pocze¢ byta niezaplanowana (Crawford i Lee, 1999; Crawford i Hudson, 2003).

Nalezy rowniez zaznaczy¢, ze okoto % kobiet chorych na padaczke zmaga sig
z trudno$cia poczgcia dziecka, zwlaszcza jeSli przyjmuje duze dawki lekow lub wie-
cej niz jeden lek. Srodki nowszej generacji w mniejszym stopniu zagrazaja jednak
ptodnosci  (www.padaczka.medserwis.pl). Ponadto cze$¢ kobiet wyraznie czuje,
ze ich blizsze i dalsze otoczenie oczekuje od nich, podobnie jak od oséb z niepet-
nosprawnoscig, powstrzymania si¢ od prokreacji, ograniczenia liczby dzieci, a na-
wet sterylizacji lub aborcji w sytuacji nieplanowanego poczecia. Te Dbariery
spofeczne sa czasem wazniejsze niz sama choroba w powstrzymywaniu si¢ od
prokreacji (Thomas, 1997, s. 624).

Kobiety chore na epilepsje musza zmieni¢ leki i/lub ich dawki jeszcze przed
poczeciem dziecka, gdyz dzialanie uszkadzajace ma miejsce w bardzo wczesnej
fazie rozwoju zarodka. Ryzyko wystapienia wad u dziecka si¢ zmniejsza, jesli pa-
cjentka jest leczona jednym lekiem i jak najnizsza dawka dobowa oraz stosuje
srodki o przedluzonym dzialaniu (Jedrzejczak, 2008c). Swiadome zaplanowanie
poczecia pozwala uniknaé oddziatywania lekow przeciwpadaczkowych na dziec-
ko przed urodzeniem badz to oddziatywanie zminimalizowa¢. Dlatego w przy-
padku kobiet z padaczks istotne jest poradnictwo prekoncepcyjne, w ktorego
ramach migdzy innymi na trzy miesigce przed planowanym poczgciem wiacza sig¢
do diety kwas foliowy (sugerowana dawka to 4 mg dziennie), dzigki czemu kil-
kukrotnie zmniejsza si¢ ryzyko wystapienia wad cewy nerwowe;.

Z badan dotyczacych poradnictwa prekoncepcyjnego dla kobiet chorych na pa-
daczke wynika, ze sygnalizuja one silng potrzebe uzyskania obszernych informacji
na temat wpltywu lekéw przeciwpadaczkowych na przebieg ciazy i zdrowie dziecka,
zwlaszcza na temat nowych lekéw i odkry¢ w tej dziedzinie (87% grupy badanej),
a 33% z nich rezygnuje z prokreacji z powodu lgku przed tym, Ze nie poradzi sobie
z pielggnacja i wychowaniem dziecka, ze dziecko moze by¢ uszkodzone lub odzie-
dziczy chorobg. Inne badania na szerszych grupach potwierdzaja ten wskaznik -
okoto 16 par, w ktorych jedna osoba jest chora na epilepsje, rezygnuje z posiadania
dzieci (Crawford i Lee, 1999; Crawford i Hudson, 2003), a w przypadku kobiet,
w przeciwienstwie do me¢zczyzn, decyzja ta nie zalezy od rodzaju padaczki, wieku,
w jakim si¢ pojawita, ani rodzinnej historii epileptycznej (Schupf i Ottman, 1994).

Kobiety do$¢ powszechnie skarza si¢ na niedostateczng informacyjng funk-
cj¢ porady medycznej, na uzyskiwanie sprzecznych informacji od réznych spe-

cjalistow (np. ginekolog, neurolog, internista) oraz staba komunikacj¢ z nimi.
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Przekazywana pacjentkom wiedza medyczna jest rdznie przyswajana, w rozny
sposéb rozumiana 1 internalizowana; czasem ogélna porade, aby unika¢ lekéw
w cigzy, odnosza one do lekéw przeciwpadaczkowych i rezygnuja z nich (Thomp-
son, Thomas, Solomon, Nashef i Kendall, 2008). Z badan ankietowych przepro-
wadzonych przez Ogoélnopolskie Centrum Padaczki i Ciazy w 2003 roku w grupie
354 kobiet z terenu catej Polski (17-55 lat) wynika, Zze wiedza kobiet na temat
cigzy jest niewystarczajagca 1 nie zalezy od wyksztalcenia, miejsca zamieszkania,
stanu cywilnego czy sytuacji materialnej, lecz od os$rodka, w ktorym pacjentka by-
fa leczona, od tego, czy rozmawiala z lekarzem na temat cigzy, od czgstoSci napa-
dow 1 liczby stosowanych lekow (p < 0,05). Tylko % kobiet rozmawiato na temat ciazy
ze swoim lekarzem, a potowa z nich twierdzila, Ze padaczka moze mie¢ wplyw na
ich decyzj¢ o poczeciu dziecka (Jedrzejczak, Kozik, Kozik i Rebes, 2004).

Postrzeganie ryzyka napadéw i teratogennego dziatania lekéw na dziecko jest
inne u pacjentki i u lekarza, dlatego lekarz moze ocenia¢ pacjentk¢ jako niewspot-
pracujaca 1 nastawiona antagonistycznie. Poza tym, paradoksalnie wymaga si¢ od
kobiety aktywnos$ci na rzecz zadbania o zdrowie swoje i dziecka oraz pasywnego
podporzadkowania si¢ rezimowi farmakologicznemu, dlatego jest jej trudno spel-
nia¢ jednoczes$nie obie role - matki i pacjentki (Corbin, 1987; Thomas, 2003).

Kobiety, ktore planuja poczgcie dziecka i korzystajac z poradnictwa przed
cigzg, otrzymuja stosowne informacje, sa bardziej ostrozne wobec ryzyka kontak-
tu z réznymi teratogenami, wyzej oceniaja szkodliwo$¢ lekow i podejmujg stara-
nia na rzecz zwigkszenia bezpieczenstwa przebiegu cigzy, migdzy innymi poszukuja
réznych badan i konsultacji lekarskich. Postawa z okresu przed cigza ma wigc
wplyw na zachowania zdrowotne w jej trakcie (Pashley i O’Donoghue, 2009).
Potrzebne sa szersze i bardziej poglebione badania nad tym, jak kobiety chore
na padaczke oceniaja jako$¢ otrzymanego poradnictwa prekoncepcyjnego, aby
dostosowa¢ je do realnych potrzeb kobiet (Winterbottom, Smyth, Jacoby i Baker,
2008). Niewatpliwie zaufanie pacjentki do kompetencji lekarza prowadzacego
(neurologa) i dobra komunikacja z nim sprzyjaja racjonalnym decyzjom dotycza-
cym jej zachowan zdrowotnych (Widnes, Schjott i Granas, 2012, s. 597).

Z nielicznych badan prowadzonych w Stanach Zjednoczonych, ktére dotyczy-
ty decyzji o genetycznych badaniach epilepsji, wynika, ze badani maja wlasne
teorie na temat dziedziczenia padaczki i wigkszo$¢ przecenia ryzyko przekazania
choroby dziecku. Jednoczesnie odnosza si¢ oni z rezerwg do badan genetycznych,
bojac si¢, ze ich wyniki zostana przekazane pracodawcom, oraz wskazujac na
stygmatyzacje osoby chorej i jej rodziny. Z jednej strony bowiem wiedza na temat
ewentualnego genetycznego podloza padaczki moze zmniejszy¢ Iek ludzi, kto-

rzy nie majg takiego obcigzenia, osobom z ryzykiem genetycznym pomaga za$
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zmniejszy¢ poczucie winy 1 wstydu, a zwigkszy¢ poczucie kontroli oraz objac
dzieci opieka poradni genetycznej, z drugiej strony jednak sktania do rezygnacji
z posiadania dzieci, a w razie nieplanowanego poczgcia - skorzystania z euge-

nicznej aborcji (Shostak, Zarhin i Ottman, 2011).

17.3. Wplyw epilepsji na przebieg ciazy i rozwoj dziecka

W Polsce wnikliwe badania ankietowe dotyczace kobiet z padaczka prowadzono
przez 12 miesigcy w latach 2000-2001. Objeto nimi 1268 kobiet w wieku rozrod-
czym (17-40 lat), z ktorych 60 (4,7%) bylo w ciazy. Wynik ten byt nizszy w sto-
sunku do ogolnej populacji kobiet w wieku rozrodczym (odsetek urodzen wynosit
5,07%), co oznacza, ze kobiety chore rzadziej staja si¢ matkami. Cig¢zarne z padacz-
ka réznily si¢ w stopniu statystycznie bardzo istotnym od kobiet bez padaczki
tym, ze czedciej pracowaly zawodowo oraz byly lepiej wyksztalcone. Natomiast
w poroéwnaniu z kobietami z padaczka istotnie czgéciej stosowano w ich przypadku
monoterapi¢ (p < 0,003), wystepowaly remisje (p < 0,007) oraz cigzarne z epilepsja
rzadziej uskarzaly si¢ na inne choroby (p < 0,007; Majkowska-Zwolinska, Jedrzej-
czak, Owczarek i Majkowski, 2004).

Kobiety chore na padaczk¢ sa szczegélng grupa ryzyka powikltan w czasie cia-
zy. Zdecydowanie czeSciej niz w populacji ogdélnej wystgpuja u nich poronienia
(Schupf i Ottman, 1997) oraz niedokrwisto$¢, krwawienia z drég rodnych, stan
przedrzucawkowy, porody przedwczesne oraz porody zabiegowe (Wilczynski
i Hincz, 2006, s. 984). W czasie ciazy wyjatkowo niebezpieczne sa uogdlnione na-
pady toniczno-kloniczne. W ich trakcie najczgsciej dochodzi do urazéw mechanicz-
nych, ktéore moga by¢ bardzo niebezpieczne dla zdrowia i zycia zaréwno matki, jak
i dziecka. W skrajnych przypadkach moga one doprowadzi¢ do poronien, zaburzen
czynno$ci serca plodu lub przedwczesnego odklejenia si¢ tozyska (Degbski, 2013b,
s. 150). Ponadto napad padaczkowy wiaze si¢ z ryzykiem wystapienia bradykardii
u dziecka, ktéra moze spowodowac jego niedotlenienie (Owecki, 2011, s. 20). Dla-
tego matki w cigzy bezwzglednie powinny by¢ otoczone opieka - mozliwie jak naj-
wczesniej 1 jak najlepsza - zaréwno ginekologa, jak i neurologa, ktora zapewni im
poczucie bezpieczenstwa i komfortu psychicznego (Owczarek, 2013, s. 179).

Whbrew powszechnej opinii padaczka nie j est przeciwwskazaniem do posia-
dania potomstwa. Oczywiscie jej wplyw na przebieg cigzy jest niepodwazalny,
ale nie taczy si¢ bezposrednio z sama choroba. Epilepsja w gtéwnej mierze obja-
wia si¢ wystepowaniem atakow padaczkowych. Dlatego glownym celem jej le-
czenia jest kontrola napadow. Niestety w wigkszosci przypadkdow jest to mozliwe

jedynie przy zastosowaniu $rodkéw farmakologicznych, ktére z jednej strony daja
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poczucie bezpieczenstwa, a z drugiej moga prowadzi¢ do zaburzen rozwoju
plodu (Katz, Pacia i Devinsky, 2001; Mazurek i Debski, 2004), gdyz ,zwigkszaja ry-
zyko wystapienia wad rozwojowych, krwawienia u noworodkéw, zahamowania ich
wzrostu oraz opoznienia rozwoju umystowego” (Wilczynski i Pawlowicz, 1997,
s. 97). Leki przeciwpadaczkowe przyczyniaja si¢ rowniez do wystapienia u dziec-
ka wrodzonych wad serca i ukladu moczowego, rozszczepu kregostupa, wargi
i podniebienia (Owczarek, 2013, s. 181) oraz defektow dioni i stop. Ryzyko wad wro-
dzonych wynosi okoto 6-7%, czyli jest dwu-, trzykrotnie wyzsze niz w populacji
ogoélnej (Jedrzejczak, 2008c). Jedna trzecia z nich to wady o$rodkowego uktadu
nerwowego, nieco rzadziej wystepuja wady serca i duzych naczyn krwiono$nych.

Dzigki coraz lepszej opiece medycznej obecnie okoto 94% pacjentek z padaczka
przyjmujacych leki przeciwpadaczkowe rodzi zdrowe potomstwo, a ryzyko wad do-
tyczy gtownie tych dzieci, ktore w bardzo wczesnym stadium organogenezy byly pod-
dane teratogennemu dziataniu tych lekéw. Najczesciej niekorzystny uboczny wplyw
farmaceutykow stwierdza si¢ w przypadkach stosowania wigcej niz jednego leku prze-
ciwpadaczkowego i/lub zbyt duzych dawek. Ryzyko wystapienia wad zwigksza sig¢
wraz ze wzrostem liczby przyjmowanych lekow przeciwpadaczkowych: od dwoéch
razy przy stosowaniu dwoch lekéw do dziesigeiu przy stosowaniu czterech srodkow
(www.epilepsy.pl/pl/infop.html). Nieprawidlowo prowadzona terapia i podawanie
zbyt duzych dawek lekéw mogacych uszkadzaé dziecko sa grozniejsze niz sama cho-
roba (Debski, 2013b, s. 147), dlatego kobieta nie moze sama monitorowa¢ dawkowa-
nia lekow i1 zwigksza¢ przyjmowanych iloéci z Igku przed napadami (co czasami si¢
zdarza). Coraz wiecej badan wskazuje, ze maleje liczba zagrozen wynikajacych z pa-
daczki matki dla zdrowia jej dziecka, jednak liczba cesarskich cig¢ oraz wskaznik
opdznien w rozwoju dziecka si¢ nie zmniejszaja (Katz, Pacia i Devinsky, 2001).

Wiedzac o tym, jakie dzialanie wywotuja leki przeciwpadaczkowe, wiele ko-
biet postanawia na wilasna reke zrezygnowaé z ich stosowania (McAuley, Patan-
kar, Lang i Prasad, 2012; Widnes, Schjott i Granas, 2012). Decydujac si¢ na ten
krok, uwazaja one, ze w ten sposob uda im si¢ uchroni¢ dziecko przed nieko-
rzystnym oddziatywaniem $rodkéw chemicznych. Nic bardziej mylnego - przez
tego typu dzialanie matki narazaja zdrowie zar6wno swoje, jak i nienarodzone-
go dziecka. Niestety kobiety z padaczka czgéciej wybieraja ochronne strategie mi-
nimalizowania ryzyka uszkodzenia dziecka, zamiast maksymalizowa¢ szanse na
urodzenie zdrowego potomstwa (Corbin, 1987, s. 320).

Jedli ciaza zostanie rozpoznana w drugim lub trzecim miesigcu, woOwczas row-
niez nie jest juz zalecana zmiana leczenia. Kobieta czgsto nie zdaje sobie sprawy, ze
lek przeciwpadaczkowy dziata od pierwszych dni po zaplodnieniu, wigc poczgte

dziecko juz zostalo narazone na jego ewentualne szkodliwe dziatanie (Jedrzejczak,
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2008a, s. 34). Natomiast nagle odstawienie S$rodkoéw przeciwpadaczkowych moze
znacznie zwickszyé czgsto$¢ napadéw, prowadzac do niedotlenienia dziecka lub
urazOw brzucha matki podczas ataku. Przed porodem nalezy wprowadzi¢ suplemen-
tacje witaminy K, ktéra zapobiega zaburzeniom krzepnigcia krwi u noworodkow
(Jozwiak 1 Kotulska, 2005, s. 89-92). Dlatego jest niezwykle istotne, aby kobieta
Scisle stosowata si¢ do zalecen lekarza.

Stan zdrowia dzieci matek chorujacych na padaczke zalezy w glownej mierze
od czynnikow genetycznych, dziatania lekow przeciwpadaczkowych stosowanych
w ciazy, wystepowania napaddéw toniczno-klonicznych oraz czynnikéw Srodowis-
kowych, zwigzanych na przykltad z warunkami socjoekonomicznymi. Janusz Wen-
dorff z Kliniki Neurologii Centrum Zdrowia Matki Polki w Lodzi, na podstawie
prowadzonych w tym os$rodku badan, stwierdzil, ze dzieci matek z padaczka ma-
ja mniejsza niz w grupie kontrolnej mas¢ urodzeniowa, ktéra wyréwnuje si¢ do oko-
to 2 roku zycia, oraz znamiennie mniejszy obwod glowy (zwlaszcza jesli matka
byta leczona karbamazeping). Dzieci te wykazywaly opo6znienia w trzech sferach
rozwoju: koordynacji wzrokowo-ruchowej, mowie i kontaktach spotecznych. U pie-
cio-, siedmiolatkéw stwierdzono opdZnienia W rozwoju mySlenia, koordynacji
wzrokowo-ruchowej, wiadomosci i slownictwa, a w grupie siedmio-, o$miolatkow
czesSciej wystgpowata dysleksja. Jednakze catkowity iloraz inteligencji tych dzieci
nie roznit si¢ istotnie od ilorazu uzyskanego w grupie kontrolnej (np. Wisniewska
1 Wendorff, 2005, 2007; Wendorff i Wisniewska, 2006).

174.  Wplyw ciazy na przebieg padaczki

Jedng z podstawowych czynnos$ci zyciowych, w jaka natura wyposazyla cztowie-
ka, jest prokreacja. Wraz z poczgciem, a zwlaszcza zagniezdzeniem si¢ zarodka
ludzkiego w macicy, dochodzi do przeobrazen w niemal kazdym uktadzie orga-
nizmu matki - zaréwno miejscowych, jak i ogélnych, fizycznych i psychicznych,
spotecznych i duchowych (Kornas-Biela, 2004; Lichtenberg-Kokoszka, 2011).
Cigza jest procesem fizjologicznym, ktory nie stanowi zagrozenia dla zdrowia
i zycia matki ani rozwijajacego si¢ w jej tonie dziecka. Natomiast w polaczeniu
z choroba moze stanowi¢ duze wyzwanie. Nawet w przypadku dobrze kontrolo-
wanego schorzenia moze powodowaé nasilenie objawow.

Epilepsja jest przyktadem choroby, ktorej przebieg i leczenie stanowia pewne,
bardzo zindywidualizowane zagrozenie dla cigzy i porodu (Dgbski, 2013c, s. 125).
Jak pokazuja wyniki badan, u okoto 60% kobiet oczekujacych narodzenia dziecka
nie stwierdzono zmian w czgsto$ci napadow padaczkowych, u okoto 10-30% czestos§é

ta wzrosta, a u okoto 10-20% si¢ zmniejszyta (Owecki, 2011, s. 19).



144 oBLICZA PSYCHOLOGII KLINICZNEL. PAMIECI PROFESORA JANUSZA KOSTRZEWSKIEGO

U przewazajacej wigkszos$ci kobiet cigza nie wplywa na przebieg epilepsji. Jed-
nak moze by¢ czynnikiem ujawniajacym padaczke, moze powodowac nasilenie jej
objawow, nie zmienia¢ liczby atakow lub zmniejszy¢ ich czestosé (Kretowicz, Pisar-
ski, Stomko i Woyton, 1988, s. 272). Wiele zmian zachodzacych w tym czasie w or-
ganizmie kobiety moze wplynaé zardwno na czgsto$é, jak 1 cigzko$¢ napadow
(Wilczynski i Hincz, 2010, s. 983). Nalezag do nich zmiany hormonalne, zmiany me-
tabolizmu lekoéw przeciwpadaczkowych, deprywacja snu i stres (Majkowska-Zwolin-
ska, 2013, s. 137). Ogolnie nie zauwaza si¢ nasilenia probleméw zdrowotnych u kobiet
chorych na padaczke, chociaz ciaza w takim przypadku jest zawsze traktowana jako
ciaza ryzyka, ktore si¢ zwigksza, jesli kobieta nie przestrzega zalecen lekarskich.

W przebiegu padaczki niezwykle wazna jest systematyczno$§¢ w przyjmowa-
niu $rodkow farmakologicznych. Wiele kobiet, dowiadujac si¢ o tym, ze jest w cia-
zy, bez konsultacji z lekarzem prowadzacym samodzielnie odstawia leki. Niewiele
wiemy o tym, dlaczego niektére cigzarne rezygnuja z lekéw, a inne zwigkszaja
dawke (McAuley, Patankar, Lang i Prasad, 2012). Moze to by¢ wynikiem przezy-
wanego przez kobiete konfliktu moralnego zwigzanego z powinnoécig bycia dobra
matka 1 dobra pacjentkg. Tak zwana dobra matka, zgodnie ze swoim przekona-
niem, ze dobro dziecka jest najwazniejsze, rezygnuje ze stosowania lekow, a do-
bra pacjentka albo $ciSle stosuje si¢ do zalecen lekarskich, albo nawet zwigksza
dawki, by zapewni¢ sukces leczniczy w postaci braku napadéw (Thompson, Tho-
mas, Solomon, Nashef i Kendall, 2008, s. 55). Wiemy jedno: wptywaja na to w du-
zym stopniu brak rzetelnej wiedzy medycznej oraz rdéznego typu lgki. Na
odstawienie leku wptywa, oprocz braku podstawowej wiedzy na temat schorze-
nia, z jakim zmaga si¢ pacjentka, silny lek przed teratogennym dziataniem $rod-
ka na dziecko. Kobiety stosujace s$rodki przeciwpadaczkowe maja tendencje do
przeceniania ich teratogennego wptywu na ptdéd (Widnes, Schjott i Granas, 2012).
Uwazajac, ze swoim postgpowaniem pomagaja dziecku i chronig je przed szkod-
liwym oddziatywaniem lekow, tak naprawd¢ narazaja je, ale réwniez siebie, na po-
wazne konsekwencje zdrowotne, a nawet zyciowe.

Nagle odstawienie lekarstw jest jedna z gléwnych przyczyn wzrostu liczby
napadow. Bardzo wazne jest monitorowanie stezenia $rodkéw przeciwpadacz-
kowych u kobiet w cigzy, poniewaz ,zmniejszenie st¢zenia biatek wiazacych leki
przeciwpadaczkowe, zmniejszenie st¢zenia albumin w surowicy krwi oraz zwigk-
szenie klirensu stosowanych lekow” (Wilczynski i Hincz, 2006, s. 983) sa glow-
nymi przyczynami wzrostu czestosci atakow. Dlatego nalezy dazy¢é do utrzymania
stabilnych terapeutycznych stgzen farmaceutykéw, poniewaz to wiasnie one eli-

minuja ryzyko nasilenia napadéw w trakcie ciazy.
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Kolejnym czynnikiem majacym istotny wplyw na zwickszenie pogotowia
drgawkowego sa zmiany hormonalne. Podczas ciazy wzrasta zwlaszcza stgzenie
estrogenéw 1 progesteronu, ktére maja antagonistyczne dziatanie. Estrogeny sa hor-
monami odpowiadajacymi za zwigkszenie liczby napadéw, a progesteron ma
dzialanie przeciwdrgawkowe. Dlatego u kobiet, u ktorych stwierdzono podwyz-
szone stgzenie estrogenow, w trakcie cigzy moze dojs¢ do wzrostu liczby atakow.
Natomiast u tych, u ktérych wykazano wyzsze stgzenie progesteronu, najprawdo-
podobniej liczba napadéw nie ulegnie zmianie, a mozliwe nawet, ze si¢ zmniej-
szy (Wilczynski i Hincz, 2006, s. 983-984).

Kolejnym czynnikiem zwigkszajacym ryzyko ataku padaczkowego jest niewy-
spanie, mogace wystgpowaé¢ zardwno na podlozu psychicznym, jaki fizjologicznym.
Spadek jako$ci snu moze by¢ efektem migdzy innymi nasilonych ruchéw dziecka,
skurczow w konczynach dolnych lub nocnego wstawania z powodu nokturii, kto-
ra wystgpuje szczegdlnie w pierwszym 1 trzecim trymestrze (Majkowska-Zwolin-
ska, 2013, s. 138-139). Zmniejszenie liczby godzin snu w trakcie ciagzy moze by¢
rowniez wywotane niepokojem matki o zdrowie 1 zycie nienarodzonego dziecka.
Strach przed kolejnym nieprzewidywalnym napadem, przed zblizajacym si¢ poro-
dem czy pologiem moze by¢ tak silny, ze kobieta nie jest w stanie sama poradzi¢ so-
bie z =zaistniala sytuacjg. Dlatego niezwykle wazna role w zakresie wsparcia

psychicznego odgrywaja ojciec dziecka, rodzina kobiety i lekarz prowadzacy.

17.5. Przezycia ciezarnych kobiet chorych na epilepsje

Poczecie dziecka jest doniostym wydarzeniem w zyciu kazdej kobiety. W tej chwi-
li cate jej dotychczasowe zycie ulega zmianie. Nie jest juz odpowiedzialna tylko
za siebie, ale rowniez za dziecko rozwijajace si¢ w jej tonie. Ten stan moze wywo-
lywa¢ u niej zaré6wno pozytywne, jak i1 ambiwalentne oraz negatywne odczucia.
Okres cigzy w przypadku kobiet z padaczka wypeliaja niepokdj, napigcie, zmar-
twienia i troska. Wynika to nie tyle z samego faktu bycia w ciazy, dla ktorej cha-
rakterystyczne sa obawy o zdrowie dziecka, ile przede wszystkim z lgku o skutki
zagrozeh wynikajacych z napadéw padaczkowych i z metod leczenia.

Dobry rodzic to odpowiedzialny opiekun dbajacy o losy dziecka od poczgcia,
dlatego kobieta z epilepsja musi bardziej $wiadomie przygotowaé si¢ do poczgcia
i wspolnie z lekarzem prowadzacym wybra¢ najkorzystniejszy sposob leczenia. Od-
powiednie dziatania stuzace zminimalizowaniu cze¢stoSci napadoéw padaczkowych
przy jednoczesnym zmniejszeniu dawki badZz odstawieniu $rodkow farmakologicz-
nych zapewnig dziecku prawidlowy rozwoj, a kobiecie poczucie komfortu psychicz-

nego, zmniejszajac jej obawy przed negatywnymi skutkami choroby.
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Kazdy trymestr niesie ze soba charakterystyczne zmiany fizjologiczne i psy-
chiczne. W pierwszym trymestrze organizm matki musi si¢ przystosowa¢ do no-
wej sytuacji, jaka jest podtrzymanie zycia, ktére rozwija si¢ w ‘tonie kobiety.
W  zwiazku z tym =zachodzi wiele zmian neurohormonalnych, ktére powoduja
nudno$ci i wymioty, mniejsza wydolno$¢ fizyczng, senno$¢, znuzenie, wahania na-
stroju, stan rozchwiania rownowagi psychofizycznej (Kornas-Biela, 2004, s. 44; Li-
bera, 2009, s. 155). U kobiet chorych na epilepsj¢ wahania hormonalne nie sa
pozadanym zjawiskiem. W niektérych przypadkach moga si¢ przyczyniaé do
wzrostu czestosci atakow. Wszystko zalezy od indywidualnych predyspozycji pa-
cjentki (Owczarek, 2013, s. 179).

Wiele kobiet, zwlaszcza te, ktore cierpia na jaka$§ chorobeg, najintensywniej prze-
zywa pierwszy trymestr. Wszystkie cigzarne pragna, aby dziecko urodzito si¢ zdro-
we. Natomiast u matki chorujacej na padaczke w sposob nieunikniony pojawiaja
si¢ mysli lekowe w zwiazku z kondycja noworodka, i obawy te sa w pewnej mierze
uzasadnione. Znaczaca cze$¢ kobiet boryka sie¢ z dreczacymi watpliwosciami do-
tyczacymi destruktywnego wplywu epilepsji na potomstwo (Thompson, Thomas,
Solomon, Nashef i Kendall, 2008; McAuley, Patankar, Lang i Prasad, 2012; Widnes,
Schjott i Granas, 2012). Strach przed nasileniem choroby i wzrostem czgsto$ci na-
padéw oraz przed negatywnym oddziatywaniem S$rodkéw farmakologicznych na nie-
narodzone dziecko wywoluje silne napigcia, ktore mogag si¢ przetozy¢ na zwigkszenie
pogotowia drgawkowego. Dlatego wazna jest w tym okresie pomoc specjalistow, za-
rébwno neurologa, jak 1 ginekologa, ktorzy wspdlnie przeprowadza kobiete przez
ten pigkny, a zarazem trudny czas (Owczarek, 2013, s. 179-180).

Drugi trymestr jest w literaturze czesto okreSlany jako czas stabilizacji hor-
monalnej i emocjonalnej. Mijaja przykre dolegliwosci cigzowe, a negatywne prze-
zycia 1 nastroje zastgpowane s3a pozytywnymi emocjami. Odczuwalne ruchy
dziecka powoduja, ze koncentracja matki na sobie, na osobistych potrzebach
1 urodzie schodzi na drugi plan. Liczy si¢ tylko dobro dziecka. Dlatego kobieta jesz-
cze bardziej $wiadomie stosuje si¢ do wszelkich zalecen medycznych, aby zapew-
ni¢ malenstwu jak najlepsze warunki do wzrostu i rozwoju. W widoczny sposob
zmienia si¢ jej wyglad, a sylwetka przybiera bardziej kobiece ksztalty. W tym
okresie kobieta emanuje pozytywna energia i chgcig do zycia (Kornas-Biela, 2004).

U kobiet z padaczka wzrost masy ciata powoduje spadek stezenia lekow we
krwi, co w konsekwencji moze prowadzi¢ do zwigkszenia czestosci wystepowa-
nia atakow. Szczegllnie niebezpieczne dla dziecka sa uogélnione napady tonicz-
no-kloniczne. Wigza si¢ one z bezdechem matki, ktoéry prowadzi do niedotlenienia
dziecka, a w skrajnym przypadku do zaburzen wzrastania wewnatrzmacicznego.

Dodatkowym zagrozeniem wynikajacym z tego rodzaju napadow jest wystapig-
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nie urazéw zwigzanych z upadkiem. W wyniku takiego zdarzenia moze doj$¢ do
poronienia samoistnego, zaburzen w czynnos$ci serca plodu, a nawet przedwczes-
nego odklejania si¢ tozyska (Owczarek, 2013, s. 179-180).

W trzecim trymestrze kobieta coraz bardziej odczuwa cigzar spowodowany
wzrostem masy ciata dziecka. Bywa ocigzata, czgéciej zmeczona i co za tym idzie
- wykonywanie ro6znych czynno$ci moze jej sprawia¢ trudno$¢. Pojawiaja si¢
spowolnienie umystowe i zaburzenia w koncentracji uwagi, chwiejno$¢ emocjo-
nalna, niepok6j o przebieg porodu, Igk przed powiklaniami oraz obawa o Zzycie
swoje i dziecka (Kornas-Biela, 2004; Libera, 2009).

Uczucia matki chorej na padaczke, podobnie jak kazdej innej matki oczeku-
jacej na narodziny dziecka, sa skierowane na malenstwo. I pragnienie tez jest jed-
no - aby ta mala istota byla zdrowa i rozwijatla si¢ prawidlowo. Poniewaz
w przypadku noworodkéw matek chorujacych na padaczke ryzyko wystapienia wad
wrodzonych, $mierci okotoporodowej czy nizszej masy urodzeniowej jest wyzsze,
legk o przebieg porodu i stan zdrowia dziecka jest naturalnie podwyzszony (Wil-
czynski i Pawlowicz, 1997, s. 96-97).

U kobiet chorych na epilepsj¢ zmienno$§¢ nastroju, negatywne mysli i nadmier-
na koncentracja na porodzie i skutkach ewentualnych powiktan oraz lgk przed uro-
dzeniem dziecka chorego moga si¢ przyczyni¢ do wystapienia napaddéw padacz-
kowych, niosagc ze soba wiele potencjalnych zagrozen zaréwno dla matki, jak i dla
dziecka (Owczarek, 2013, s. 180-181). Dlatego majac $wiadomos¢, iz przezycia
psychiczne w znaczacy sposOb wplywaja na jej organizm i rozwijajace si¢ w nim
dziecko, kobieta powinna odsuwaé od siebie negatywne mysli, skupiajac si¢ na
pozytywnych aspektach cigzy i porodu, na fantazjach dotyczacych zycia rodzin-
nego z dzieckiem oraz przygotowaniach na jego urodzenie (,,wicie gniazda”). Na
szcze$cie osiggniecia medycyny oraz zmiany w postawach spotecznych wobec
epilepsji z roku na rok zwickszaja szanse, ze kobiety, ktore wczeéniej nie zdecy-
dowatyby si¢ na poczecie dziecka, mimo roéznych zagrozen podejma wyzwanie pro-
kreacji i urodza zdrowe dzieci. Sytuacja stresowa moze by¢ czynnikiem, ktory po-
budza do dziatania, dostarcza bodzcéw do zmiany potozenia zyciowego, wyzwala
energie, dzigki ktorej pokonuje si¢ przeszkody i powraca do zaburzonej wcze$niej
harmonii (Owczarek, 2013,491-492). Tego typu zachowania okreslane sa mianem
radzenia sobie ze stresem.

Dla kobiet chorujacych na padaczke okres cigzy jest trudnym czasem do$wiad-
czania przeciwstawnych emocji - rado§¢ i speinienie przeplataja si¢ z zatroskaniem
i lgkiem. Dodatkowo ich przezycia sa wzmacniane przez zmiany anatomiczne, hor-
monalne i1 adaptacyjne stosowne dla kazdego tygodnia ciazy (Podolska i Majewska,

2007, s. 64). Dlatego negatywne uczucia wydaja si¢ nieuniknione. Jednak zbyt silny
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i dlugotrwaly stres jest bardzo szkodliwy dla prokreacji i rozwoju dziecka, moze
tez doprowadzi¢ do oslabienia wig¢zi emocjonalnej z nim (wi¢z warunkowa - o ile
dziecko okaze si¢ zdrowe) oraz powodowa¢ trudno$ci w nawiazywaniu i utrzy-
mywaniu relacji matka - dziecko zaréwno przed porodem, jak i po urodzeniu
dziecka (Kornas-Biela, 2009a, 2009b). Silne napigcie mozna redukowaé¢ w roézny
sposob, co jest konieczne ze wzgleddow zdrowotnych i adaptacyjnych. Kobieta
zmagajaca si¢ z padaczka musi w okresie cigzy uruchamia¢ wielorakie style radze-
nia sobie ze stresem, gdyz pojedyncze strategie moga si¢ okaza¢ niewystarczaja-
ce, by zniwelowa¢ psychiczne konflikty, napigcia i niepokoje.

W psychologii wyr6znia si¢ wiele strategii radzenia sobie z negatywnymi
emocjami. Naleza do nich miegdzy innymi: ,poszukiwanie informacji, bezposred-
nie dziatanie, powstrzymywanie si¢ od dzialania, intrapsychiczne metody zarad-
cze pod postacia mechanizméw obronnych i poszukiwanie wsparcia” (Baranska,
1995, s. 69). To, jaki sposoéb walki ze stresem wybierze dana kobieta, zalezy od jej
indywidualnych predyspozycji, historii Zycia, osobowoS$ci, sytuacji rodzinnej oraz
kontekstu choroby przewleklej, jaka jest padaczka. Sposob radzenia sobie ze stre-
sem cigzy w sytuacji choroby jest kluczowy dla rozwoju prawidlowej wigzi z dziec-

kiem i funkcjonowania w przysztosci w roli matki (por. Kornas-Biela, 2009c¢).

17.6. Psychiczne aspekty porodu w przypadku kobiety chorej
na padaczke

W literaturze przedmiotu zwraca si¢ rowniez uwage na kwesti¢ porodu. Starsze
badania wskazuja, ze u kobiet chorych na padaczke czgs$ciej dochodzi do cesar-
skiego cigcia. Wyroznia si¢ kilka wskazan do efektywnych cigé¢ cesarskich u cho-
rych na epilepsje. Naleza do nich: utrwalone defekty neurologiczne i umystowe
matki, niewystarczajagca kontrola napadéw padaczkowych w trzecim trymestrze,
codzienne wystgpowanie napadéw czeSciowo zlozonych, wystgpowanie raz w  ty-
godniu drgawek toniczno-klonicznych 1 uprzednie wystapienie cigzkich drga-
wek podczas fizycznego lub umystowego stresu, mimo stosowania terapii
przeciwpadaczkowej. Podaje si¢ ponadto kilka wskazan do naglych cig¢ cesar-
skich, na przyktad: stan padaczkowy, toniczno-kloniczne drgawki w czasie poro-
du, objawy zagrazajacej zamartwicy wewnatrzmacicznej plodu oraz  brak
wspotpracy rodzacej (Wilczynski i Hincz, 2006, s. 984-985). Natomiast najnow-
sze badania nie wykazuja tego zwiazku w az takim stopniu. Uwaza si¢, ze w przy-
padku kobiet z padaczka nie ma przeciwwskazan do porodu silami natury, jednak

kazdy przypadek jest inny i wymaga indywidualnego podejscia.
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Porod stanowi dla kobiety zupelnie nowa, nieznang sytuacje. Nawet jesli juz
rodzita, to kazdy poréd ma wtasng historig¢. Jest on bardzo waznym wydarzeniem
zyciowym, zmienia Kobiet¢ i mezczyzne oraz ich wzajemne relacje i relacje z dziec-
kiem. Niezaleznie od tego, jak przebiegnie, zawsze pozostawia trwaly $lad w pa-
migci 1 wpltywa na poczucie kobiecosci i meskos$ci, stosunek do siebie, satysfakcje
z roli rodzicielskiej, wi¢z z dzieckiem oraz relacje matzenskie i rodzinne. Do-
$wiadczen porodowych nie mozna poréwna¢ do zadnych innych, moga mie¢ one
znamiona doznania szczytowego (peak experience), zwiazanego z poczuciem pet-
ni istnienia, najwickszego szcze¢scia i spetnienia.

Czgé¢ kobiet z radoscia oczekuje momentu spotkania z dzieckiem, inne sg bar-
dziej skupione na sobie, na strachu przed bdlem i powiktaniami, przed tym, co mo-
ze je spotka¢ po urodzeniu dziecka. Kobieta z epilepsja moze mie¢ coraz wigcej
watpliwosci zwigzanych z tym, czy sobie poradzi, czy bedzie na tyle silna, aby spro-
sta¢ pokltadanym w niej nadziejom, czy rozpozna poczatek porodu, czy zdazy do-
jecha¢ do szpitala, czy pordd przebiegnie w sposob prawidtowy, czy bedzie naturalny,
czy tez zakonczy si¢ cesarskim cigciem, czy w czasie akcji porodowej nie wystapi atak
padaczkowy, a jesli tak, to co si¢ wtedy stanie z nig i jej dzieckiem, czy nie grozi jej
$mieré. Wszystkie te i inne pytania sg niezwykle istotne, a brak odpowiedzi na nie
moze powodowaé Igk. W badaniach wiloskich potwierdzono wigkszy lek przed po-
rodem u kobiet z padaczka niz w grupie zdrowych ci¢zarnych (Turner i in., 2008).
Obawa o utrate¢ zycia ma w tej pierwszej grupie solidniejsze podstawy, gdyz nagla
$mieré wystepuje wsréd pacjentow chorych na padaczke okoto dwudziestokrotnie
czeSciej niz w populacji ogdlnej (Janiak i Kotodziejska, 2012; Jedrzejczak, 2012).
Poza tym - ze wzgledu na mozliwo§¢ wystapienia stanu padaczkowego stanowig-
cego bezposrednie zagrozenie zycia i czgsto konczacego si¢ $miercia matki i dziec-
ka prenatalnego - niektére kobiety moga przezywaé nasilony lek przed $miercia.
Dlatego aby zredukowa¢ poziom stresu, kobieta powinna rozmawia¢ o wszystkich
swoich obawach z mezem, a takze z lekarzem prowadzacym. Tylko bowiem dzie-
ki znajomosci przebiegu cigzy, porodu i potogu w sytuacji epilepsji zmniejszy si¢ lgk
i zwigkszy poczucie bezpieczenstwa (Owczarek, 2013, s. 183).

Najlepszym miejscem na narodziny nowej istoty jest dom jako przestrzen,
w ktorej kobieta czuje si¢ dobrze i bezpiecznie. Coraz wigcej kobiet decyduje si¢
na poréd domowy, ale w przypadku tych z epilepsja nie jest to wlasciwe rozwiaza-
nie. Kobiety te powinny zadba¢ o to, aby poréd odbyl si¢ w szpitalu, w ktérym
oprocz bardzo dobrej opieki polozniczo-neonatologicznej bedzie réwniez zagwa-
rantowana opieka neurologiczna, by w razie jakichkolwiek powiktan odpowied-
nio przygotowany zespél mogl podja¢ dzialania minimalizujace zagrozenie dla niej

i dziecka (Owczarek, 2013, s. 180). Dzigki zapewnieniu maksymalnie bezpiecznych
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warunkow porodu wzrosnie poczucie komfortu psychicznego ci¢zarnej, nadzie-
ja na pomySlne zakonczenie cigzy 1 pozytywna uczuciowa koncentracja na ro-

dzacym si¢ i nowo narodzonym dziecku.

17.7.  Karmienie piersia i opieka nad dzieckiem w przypadku
kobiet chorych na padaczke

Pokarm matki jest wyjatkowa, niepowtarzalng substancja zawierajaca najcenniej-
sze sktadniki, ktore warunkuja prawidlowy rozwoj psychiczny, fizyczny i emocjo-
nalny dziecka. Zadne inne pozywienie nie zawiera tak bogatej gamy komponentow
odzywczych niezbednych do prawidlowego wzrostu (Klejewski, Urbaniak, Ba-
czyk 1 Cichocka, 2012). Naturalne karmienie niesie ze soba wiele krotko- i dhugo-
falowych korzysci. Ponadto pokarm jest tani, tatwo dostepny i nie wymaga od
kobiety wczesniejszych przygotowan (Jozefow, Przestrzelska i Knihinicka-Mercik,
2013). Jest lekkostrawny i dobrze przyswajany, wzmacnia odporno$¢ i przyczynia
si¢ do tego, ze dziecko jest zdrowsze, rzadziej zapada na alergie, choroby zakaZne
uktadu moczowego 1 oddechowego, infekcje przewodu pokarmowego, zapalenie
ucha $rodkowego i zapalenie opon mozgowych, a w pézniejszych latach zycia jest
mniej narazone na wystapienie nadwagi i otylosci, cukrzycy, chordéb nowotworo-
wych, nadci$nienia tetniczego 1 astmy (Klejewski, Urbaniak, Baczyk i Cichocka,
2012, s. 1022). Pokarm matki pozytywnie wplywa rowniez na rozwdj psychomo-
toryczny oraz intelektualny potomstwa. Karmienie piersia jest tez niezastapiona
sytuacja sprzyjajaca tworzeniu si¢ Scislej wigzi uczuciowej miedzy matka i1 dziec-
kiem, a wigec milosci macierzynskiej, oraz stylu przywiazania u dziecka. Niestety,
z badan przeprowadzonych w 2003 roku w grupie 354 kobiet chorych na padacz-
ke wynika, ze tylko 18,3% z nich uwazalo, iz karmienie piersig jest niemal zawsze
mozliwe (Jedrzejczak, Kozik, Kozik i Rebes, 2004).

Pomimo znajomos$ci korzySci, jakie niesie ze soba przystawianie dziecka do
piersi i ssanie przez nie mleka matki, wiele kobiet $wiadomie rezygnuje z tego
przywileju. W przypadku matek chorych na epilepsj¢ kwestia ta wzbudza wiele
kontrowersji. Duza czg$¢ kobiet nawet nie rozwaza tego sposobu zywienia, tylko
od razu decyduje si¢ na zywienie sztuczne, uwazajac, ze Ww ten sposob ochroni
niemowle przed niekorzystnym dziataniem lekéw przeciwpadaczkowych, dosta-
jacych si¢ do jego organizmu wraz z mlekiem matki. Jest to bledne myslenie, gdyz
karmienie piersia w przypadku padaczki ma zdecydowanie wigcej zalet niz wad
(Majkowska-Zwolinska, 2013, s. 141). W trakcie ciazy substancje chemiczne za-
warte w lekach przechodzity przez tozysko do dziecka, dlatego bylo ono w mniej-

szym badz wigkszym stopniu narazone na ich negatywne dziatanie. W czasie
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karmienia piersia stezenie lekoéw przenikajace do mleka matki jest zdecydowanie
nizsze (Jozwiak i Kotulska, 2005, s. 92). Wszystkie obecne badania wskazuja, ze
ilos¢ leku w mleku matki jest zwykle znacznie mniejsza niz przenikajaca przez lo-
zysko w czasie cigzy. Dlatego powinno si¢ informowa¢ o tym kobiety i zachecad
je do karmienia piersia ze wzglgdu na niekwestionowane korzysci wynikajace
z tego sposobu karmienia niemowlecia (Motta, Kazibutowska i Golba, 2004).

Niewiele jest badan dotyczacych karmienia piersia przez kobiety z padaczka,
ale pokazuja one, ze wigkszo§¢ matek czuje si¢ opuszczona przez personel medycz-
ny juz po urodzeniu dziecka. Ciaza i poréd byly wyzwaniem i dla nich, i dla pro-
wadzacego je lekarza, ale po urodzeniu dziecka czuja si¢ one osamotnione w swych
lgkach o bezpieczenstwo malenstwa, maja wiele pytan, na ktére nie znajduja od-
powiedzi. Ich fizyczna 1 psychiczna kondycja, tak istotna dla podejmowanych
zachowan macierzynskich i wigzi z dzieckiem, nie s3 juz przedmiotem zaintere-
sowania personelu medycznego (Thomas, 2004).

Opiecka nad dzieckiem jest ogromnym wyzwaniem dla rodzicow. Szczegdlnie
przy pierwszym dziecku pojawiaja si¢ strach i niepewno$¢. Opiekunowie nie za-
wsze wiedza, co zrobi¢, aby zaspokoi¢ wszelkie potrzeby matej istoty. Dlatego al-
bo kieruja si¢ intuicja i probuja sami sprosta¢ zadaniu, albo korzystaja z pomocy
bliskich. Dla kobiet z epilepsja wsparcie i pomoc mgza oraz rodziny s3 nieocenio-
ne. Wazne jest, aby nie zostawaly same, gdyz w kazdej chwili moze wystapi¢ atak
padaczkowy, co mogloby stanowi¢ duze zagrozenie dla dziecka. Dlatego warto
podja¢ wszelkie $rodki ostroznosci, aby zapewni¢ poczucie bezpieczenstwa sobie
i dziecku. Takie czynno$ci jak kapiel, przewijanie, przebieranie czy karmienie
matka powinna wykonywa¢ w pozycji siedzacej, siedzac na dywanie czy na pod-
todze (Jozwiak i Kotulska, 2005, s. 92). Powinna tez angazowaé ojca i inne bliskie
osoby w opieke nad noworodkiem. Nie tylko migajace S$wiatto, ogladanie telewi-
zji, praca przy komputerze, gidod czy alkohol, ale réwniez typowe dla wczesnego
macierzynstwa zmeczenie, poczucie wyczerpania, niedobor snu, stres i lgki zwia-
zane z pielggnacja dziecka i opieka nad nim moga by¢ czynnikami wyzwalajacymi
napad (Majkowski, 2000). Dlatego kobieta musi zadba¢ o to, by mie¢ wsparcie nie
tylko emocjonalne, ale tez rzeczowe, by mogla liczy¢ na konkretng pomoc, a tym
samym da¢ szansg¢ bliskim, zeby poczuli si¢ ojcem, babcia czy dziadkiem. Bada-
ne w Poznaniu me¢zatki z padaczka informowaly o wigkszej potrzebie wsparcia niz
kobiety niezame¢zne, byly otwarte na roézne jego formy, a uzyskane wsparcie jest dla
nich ,schronieniem, dzigki ktoremu mozliwe jest regenerowanie sit” (Tomas, Talar-
ska, Baczyk i Dymek-Skoczynska, 2010, s. 16). Dzigki wielostronnej pomocy ma-
cierzyfistwo w przypadku kobiet chorych na padaczke bedzie okazja do osobistego

rozwoju i zrodtem nieporéwnywalnego z niczym szczescia (por. Madry, 2012).
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17.8. Ogolne wnioski z badan whasnych

Na podstawie badan przeprowadzonych przez autorki rozdzialu z wykorzystaniem
wywiadu poglebionego, Testu Zdan Niedokonczonych oraz rysunku projekeyj-
nego ,Ja jako matka” w grupie pigciu matek chorych na padaczk¢ mozna wysnué
nastepujace wnioski (Najda, 2014!4). Dzieki zastosowanym metodom badafhi uzy-
skano potwierdzenie, ze zardwno cigza, jak i padaczka wzajemnie na siebie wply-
waja. Istotnymi czynnikami wplywajacymi na stosunek kobiety do prokreacji sa
rodzaj i czgstos¢ napadow padaczkowych, gdyz wraz ze wzrostem atakéw obawy,
lgk i poczucie zagrozenia si¢ zwigkszaja. Dlatego w przypadku tej choroby niezwy-
kle wazne sa wspolpraca neurologa i ginekologa oraz S$ciste stosowanie si¢ pa-
cjentki do zalecen medycznych.

Badane kobiety podkreslaty, ze epilepsja jest specyficznym schorzeniem, wo-
kot ktorego funkcjonuje wiele mitow, przesadow, stereotypow 1 uprzedzen. Spo-
teczenstwo w dalszym ciggu nie zna specyfiki tej choroby, a takze jej skutkow,
dlatego tez z taka tatwoscia przychodzi mu negatywna ocena kobiet planujacych
poczecie dziecka. Wedlug powszechnej opinii kobieta cierpigca na padaczke nie
moze zostaé matka, poniewaz naraza nie tylko siebie, ale w glownej mierze zdro-
wie 1 zycie dziecka. Takie negatywne informacje docierajagce do kobiety wywolu-
ja w niej wzmozony niepokdj 1 rezygnacj¢ z posiadania dziecka, przekreslajac
tym samym jej marzenia o posiadaniu pelnej rodziny. Poziom wiedzy dotyczacej
zwiazku epilepsji z prokreacja w duzym stopniu wplywa na decyzje co do posia-
dania dziecka. Wraz ze wzrostem specjalistycznej wiedzy na ten temat obniza si¢
silny lek dotyczacy zycia i zdrowia dziecka. Jednakze $wiadomos¢ zagrozen, ja-
kie wynikaja z choroby przewleklej, sprawia, ze decyzja o posiadaniu potomstwa
jest obarczona wieloma dodatkowymi przemyS$leniami i obawami, ktoére towa-
rzysza kobiecie nie tylko przez okres cigzy, ale i po urodzeniu dziecka, gdy bacz-
nie obserwuje jego rozwoj.

Z powodu minionych zagrozen prokreacyjnych matki z epilepsja doceniaja fakt
posiadania dziecka, podkreslaja, jak wiele wniosto ono do ich zycia, nadajac mu
glebszy sens i bedac zrodtem radoSci. Sa one bardzo przywiazane do swoich dzie-
ci, zatroskane o ich rozwoéj, czasem nawet nadopiekuncze. Dzigki dziecku czuja
si¢ petnowartoSciowymi kobietami, ktére sa w stanie wyda¢ potomstwo na $wiat
i spetnia¢ si¢ w roli matki. Uwazaja, ze pomimo trudno$ci warto bylo zainwesto-
wa¢ swoje psychiczne sity w prokreacje, a sama padaczka nie przeszkadza im by¢

dobrymi i odpowiedzialnymi matkami.

14 Szczegbtowe opracowanie otrzymanych wynikow badan ukaze si¢ w innej publikacji.
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