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UVvoD

Diplomova prace je vénovana psychologické problematice t€hotenstvi a matefstvi zen, které
ziji s epilepsii. Epilepsie se dotyka velké ¢asti populace a nevyhyba se ani zenam ve fertilnim
véku. Epilepsie je chronickym zachvatovitym onemocnénim a do zivota nemocnych muize
piinaset fadu problémt. Moznymi oblastmi, na které mize mit epilepsie dopad, jsou také

t€hotenstvi a materstvi.

Neptedvidatelnost zachvatt, ucinky 1€kt na plod, disledky zachvatu v téhotenstvi ¢i
pii péci o dité¢ a mnoho dalSich problémi a obav muze provazet téhotenstvi a matef'stvi Zen
S epilepsii. I pfesto, Ze vétSina téchto Zen mé bezproblémove téhotenstvi a zdravé dite, miize
byt téhotenstvi a matetstvi epilepsii n¢jakym zptisobem ovlivnéno. V naSem prostiedi je
tomuto tématu vénovana pozornost zejména v kontextu neurologickém a gynekologickém.
Psychologické aspekty této problematiky jsou zde prozkouméany malo. Tato prace by proto

rada piispéla alesponi dil¢i ¢asti k prozkoumani tohoto tématu.

Diplomova prace je rozdélena na teoretickou a vyzkumnou ¢ést. Cilem teoretické
Casti je seznamit Ctenafe s tématy tykajicimi se epilepsie a specifik, kterymi se vyznacuje
uzen, dale pak s psychologickymi aspekty téhotenstvi a matefstvi a nasledné
s problematikou t¢hotenstvi a matef'stvi u Zen s epilepsii. Cilem vyzkumné cCasti je
prostiednictvim kvalitativniho piistupu a polostrukturovanych interview prozkoumat

zkuSenosti Zen s epilepsii s jejich téhotenstvim a naslednym matefstvim.

Magisterska diplomova prace ¢astecné navazuje na bakalafskou diplomovou praci
autorky, ktera se vénovala problematice rodin déti s epilepsii z pohledu matek. Kapitola
vénujici se epilepsii a metodologii vyzkumu proto vychazi (v aktualizované podobg) z této

préace.



TEORETICKA CAST



1 EPILEPSIE

Prvni kapitola se vénuje tématu epilepsie. Na pocatku bude pozornost vénovana popisu této
nemoci vcetné¢ klasifikace jednotlivych typt. Nasledné bude popsdna etiopatogeneze
epilepsie a moznosti 1é¢by. Pozornost bude také zamétfena na otazky dopadu epilepsie na

psychické a kognitivni fungovani ¢loveka.

1.1 Vymezeni epilepsie

Epilepsie (diive oznaCovana také jako padoucnice) je definovana jako zachvatovité
onemocnéni mozku. Jedna se chronické onemocnéni, které je charakterizovano opakujicimi
se nevyprovokovanymi epileptickymi zachvaty. Epilepsie je jednim z nejCastéjSich
neurologickych onemocnéni u dospélych a postihuje 0,1 % obyvatel. Celosvétoveé se tato
nemoc dotyka zhruba 50 miliona lidi (Hordk, 2016; Krishnamoorthy & Misra, 2017,
Vojtéch, 2017).

Epilepticky zachvat je zakladnim klinickym projevem abnormalni elektrické
aktivity mozkové kiry (Komarek & Marusic, 2004). Jedna se bud’ o nadmérnou a/nebo
zvySené synchronni aktivitu neuronti (Krsek, 2010). Jak uvadi Seidl (2015, 247), jde
,,0 poruchu rovnovdahy mezi excitacnimi a inhibicnimi mechanismy u urcité skupiny
neuronti, jejichz dusledkem jsou abnormalni neuronalni vyboje v CNS se stereotypni
manifestact a casto typickym EEG zaznamem “. Epilepsie je pak trvalou predispozici k témto
zachvatim (Prochazka, 2010). Tato chorobné vznikld aktivita neuronti pochazi z tzv.
epileptogenniho loziska (fokusu). Epilepticky zachvat mize zGstat vazany jen na urcitou

oblast, anebo se mize rozsitit do celého mozku (Orel, 2015).

I kdyZ se o epilepsii mluvi v jednotném C¢isle, nejednd se o jedno konkrétni
onemocnéni, nybrz jde o rtznorodou skupinu poruch a syndromi. Jejich spolecnym
jmenovatelem je existence epileptickych zachvatl (Prochazka, 2010). Jednotlivé druhy
epilepsii se mohou objevit v jakémkoliv véku, mohou mit rizné pficiny, rizny klinicky

obraz i prognézu (Komadrek & Marusic, 2004).

Jak jiz bylo zminéno, epilepsie je velmi castym onemocnénim. Lécba této nemoci by

se vSak neméla z0zZit pouze na epileptické zachvaty, nebot’ epilepsie miiZze pro ¢loveka



predstavovat nejenom zdravotni, ale i psychicky a socialni problém (Brazdil, Hadac,

& Marusic, 2011; Vojtéch, 2005).

1.2 Klasifikace epilepsie

V nasledujici kapitole bude piedstaveno déleni epileptickych zachvatl, které vychazi
z klasifikace Mezinarodni ligy proti epilepsii (ILAE) z roku 1981. Ta rozd¢€luje zachvaty do
tii skupin: parcialni (také fokalni, lokalizované, loZiskové) zachvaty, generalizované
zachvaty a neklasifikovatelné zichvaty, které nelze zcela jasné zaradit (Hordk, 2016).

Déleni pro ptehlednost piiblizuje nasledujici obrazek.
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Obrazek 1 Zakladni klasifikace epileptickych zachvatii

1.2.1 Parcialni zachvaty

Parcialni zachvaty vychazeji pouze z urcité ¢asti jedné mozkové hemisféry a déli se na
jednoduché (simplexni), komplexni a sekundarn¢ generalizované. Hlavnim rozdilem mezi
jednoduchymi a komplexnimi zachvaty je to, zda dochazi k naruseni védomi. Vnéjsi projevy

zachvatl se pak 1isi podle mista epileptogenniho loZiska (Komarek & Marusic, 2004).



Jednoduché (simplexni) zachvaty
U jednoduchych parcialnich zachvatii zistava védomi neporusené a nemocny si zachvat
uvédomuje a plné si ho pamatuje (Seidl & Obenberger, 2004). Ptiznaky se pak podle loziska

déli na motorické, senzorické, vegetativni nebo psychické (Nevsimalova, 2002).

1. Typickym projevem motorickych zachvati jsou tonické kiece (ty lze ptipodobnit
ke ztuhnuti téla), klonické ¢i myoklonické zaSkuby, kterymi miZze byt postizena
jakakoliv ¢ast téla (podle polohy loziska) (Krsek, 2010). Lozisko zachvatu muize zlstat
lokalizované jen v urcité oblasti mozku. V tomto pfipadé zachvat zistava omezen jen na
urcitou ¢ast téla (napf. na zaskuby prsti pravé ruky). Jiny piipad nastava, pokud se
epileptické lozisko rozsifi. V tuhle chvili se jedna o tzv. Jacksonskou motorickou
epilepsii (Seidl & Obenberger, 2004). Pokud tedy zachvat za¢ne napf. zaskuby prstd
pravé ruky, zaskuby se kvilli §ifeni vybojové aktivity rozsifi naptf. na celou pravou
koncetinu (Nevsimalova, 2002).

2. Senzorické zachvaty a jejich projevy opét zaviseji na lokalizaci epileptogenniho
loziska. Miize dochazet k priznakiim jako jsou zéblesky svéta, citéni riznych pachi
apod., ale i ke zvukovym ¢i zrakovym halucinacim (Krsek, 2010).

3. Vegetativni (autonomni) zachvaty pak zahrnuji pfiznaky jako poceni, nevolnost ¢i
zvraceni, zrudnuti, bledost, zmény srde¢ni frekvence ¢i frekvence dechu, inkontinenci
a dalsi (Seidl & Obenberger, 2004).

4. Psychické zachvaty se vyznacuji Sirokou Skalou pfiznakl. Muze pfi nich dochéazet ke
stavam derealizace a depersonalizace, k naruseni vnimani, pozornosti, paméti, feci ¢i
kognitivnich funkci (Seidl & Obenberger, 2004). Dale se muzeme setkat s iluzemi jiz
vidéného a slySeného. Zachvat mlize vyvolat riizné afektivni zmény jako pocity deprese,

uzkosti, strachu nebo 1 pocity Stésti (Krsek, 2010).

Komplexni parcialni zachvaty

Tyto zachvaty doprovazi vzdy €astena nebo uplna porucha védomi a nemocni si na
pribéh zachvatu nepamatuji. Na po€atku zachvatu se objevuje aura (Komarek & Marusic,
2004). Ta mize mit napt. podobu falesnych ¢ichovych vjemd, iluze jiz vidéného, slySeného,
muze se také projevovat riznymi vegetativnimi projevy (bolestmi bticha) apod. (Seidl

& Obenberger, 2004).

Pro tyto zachvaty jsou typické tzv. pohybové automatismy, coZz jsou

neuvédomované motorické cinnosti, které se objevuji spolu s naruSenym védomim



Vv pribéhu zachvatu nebo po ném (Krsek, 2010). Ptikladem mutze byt mlaskani, polykani,

prohledavani vlastnich kapes, zvykani, rozepindni a zapinani knofliki apod. V pribéhu

zachvatu ma nemocny neptitomny pohled, stereotypné provadi ony automatismy a cely

zachvat mize byt doprovazen rtznymi emocemi (strach, smich, uzkost atd.) (Seidl
& Obenberger, 2004).

1.2.2 Generalizované zachvaty

Pro generalizované zachvaty, které zahrnuji opét nékolik druhd, je typické, ze postihuji cely

mozek (tedy ob& mozkové hemisféry) (Komarek & Marusi¢, 2004). Do této skupiny patii

zéachvat, ktery se vétSin€ lidi pod pojmem epilepsie vybavi — tedy tzv. velky epilepticky

zachvat (grand mal). Dal§im zndmym zastupcem z této skupiny jsou tzv. absence. Radi se

zde 1 dalsi typy zachvati, které vSak budou popséany jen ve stru¢nosti.

1.

Myoklonické zachvaty jsou charakteristické rychlymi a kratkymi svalovymi zaskuby
bez dalSich doprovodnych projevil. Jsou ¢asto soucasti riiznych epileptickych syndromt
(Seidl & Obenberger, 2004).

Klonické zachvaty jsou cCasté zejména u déti. Projevuji se rtiznymi pravidelnymi
Skubnutimi ¢i trhnutimi, po kterych nasleduje kratka faze ochabnuti. Od myoklonickych
zachvatu se odlisuji zejména mensi frekvenci zaskubu (Seidl & Obenberger, 2004).
Tonické zachvaty se vyznacuji zvySenim svalového napéti (tonu) a tedy svalovou
kontrakci (napnutim, ztuhnutim téla), ktera fixuje koncetiny a/nebo trup v urcité
neptirozené pozici (Komarek & Marusic, 2004).

Atonické (astatické) zachvaty jsou charakteristické nadhlym poklesem svalového
napéti, coZ ma za nasledek bud’ pokles né&jaké casti téla (napt. pokles hlavy, koncetin),
anebo pii celkové ztraté svalového tonu muize dojit k ndhlému padu nemocného
(Komarek & Marusic, 2004). Tyto zachvaty se objevuji hlavné u déti a kvili necekanému
zacatku a ztraté védomi pii nich miize ¢asto dochézet k riznym traziim (NevSimalova,
2002).

Absence (diive také petit mal, maly epilepticky zachvat) se projevuji kratkou ztratou
védomi. Dochazi pfi nich k zarazu ¢innosti, ktery je doprovazeny strnulym zahledénim,
coz muze okoli pfipadat spise jako vykyv pozornosti. Zachvat trva vétsinou 5-10 sekund
a jeho vyskyt je typicky zejména pro détsky vek a adolescenci (Nevsimalova, 2002).
Nemocny v pribéhu zachvatu vétSinou nereaguje, nékdy vSak zachvat muze byt

prerusen, kdyZ na nemocného n¢kdo promluvi (Vojtéch, 2005). Soucasné se mohou
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projevit i rizné pohybové automatismy, jako napi. mimické zaskuby, sto¢eni o¢i vzhliru
apod. (Ambler, 2011).

6. Tonicko-klonické zachvaty (diive grand mal, velky zachvat) jsou nejéastéjsi formou
generalizovanych zachvatl a maji vétSinou typicky a dramaticky pribéh (Nevsimalova,
2002). Zachvat vétsinou zacina vykiikem (ktery je zpusoben stahem dychacich sval),
ztratou védomi, padem a tonickou kieci (t€lo nemocného se napne). Tato kie¢ postihuje
veskeré kosterni svalstvo a trva nekolik desitek sekund (Komarek & Marusic, 2004).
V tonické fazi se Casto objevuje cyandza (zmodrani) v oblic¢eji, mize dojit i kK poranéni
jazyka (v dusledku ktece zvykacich svali). Po tonické fazi ptichazi faze klonicka
(zaSkuby téla). Behem této faze se mezi jednotlivymi zaSkuby mohou objevovat chréivé
dechy a nemocny muize mit pénu u ust (Vojtéch, 2005). Zachvat konci fazi postiktalni
(pozachvatovou), pii které dochazi k odeznéni motorickych projevil, Casta je také
inkontinence. Nemocny se pomalu probira ze zachvatu, mize byt ale dezorientovan, na
zéchvat si nevzpomind, ma bolesti hlavy a Vv disledku vycerpani Casto prechazi do

spanku (Ambler, 2011).

1.2.3 Status epilepticus

Status epilepticus je pojem, kterym se oznacuje nahromadéni vice epileptickych zachvatu,
bylo za status epilepticus povazovano nakupeni zachvatl trvajici déle jak 30 minut (Trinka
et al., 2015). Nahromadéni tonicko-klonickych zachvati je velmi zavazné a zivot ohrozujici.
Jeden tonicko-klonicky zachvat plynule piechazi v dalsi a nemocny se mezi jednotlivymi
zachvaty neprobird k védomi. Kazdy typ zachvati mize probihat formou status epilepticus,

jde v8ak o mén¢ nebezpecné piipady (Ambler, 2011).

1.2.4 Aktualizace klasifikace

Vroce 2017 doslo k aktualizaci vySe uvedené klasifikace epilepsie zroku 1981.
V nasledujicim textu bude zkracené tato klasifikace popsana s diirazem na zmény oproti
pfedchozi klasifikaci. JelikoZz je tato klasifikace relativné nové4, v mnohych knihach
veénujicich se epilepsii se 1ze stale setkat s délenim zachvath dle piedchozi klasifikace, proto
jsou v textu zminény ob¢. Revidovana klasifikace nepfindsi zasadni zmény, ale umoziuje

predevsim flexibilngjsi pojmenovani zachvata (Fisher et al., 2017).
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Jednim z hlavnich diivodl pro aktualizaci byla snaha zdlraznit, Ze pfi rozhodovani,

zda je zachvat fokalni ¢i generalizovany, je kliCovy zacatek zachvatu. Nékteré typy zachvati,

jako napf. tonické ¢i epileptické spasmy mohou mit zacatek jak fokalni, tak generalizovany.

Dalsim hlavnim motivem bylo také zafazeni zachvatu, které v predchozi klasifikaci zatazeny

nebyly (Fisher et al., 2017).

Hlavni zmény v nové klasifikaci (Fisher et al., 2017; Marusic¢ et al., 2018):

Spojeni parcialni zachvat bylo nahrozeno terminem fokalni zachvat.

V nové klasifikaci mohou mit nékteré typy zachvati jak fokalni, tak generalizovany
nebo nezndmy zacatek. Vznikla tak nova skupina epilepsie, epilepsie kombinované
(generalizované a fokalni). Atonicky, tonicky, klonicky, myoklonicky zachvat ¢i
epileptické spasmy mohou byt jak fokalni, tak generalizované.

Terminy jako jednoduchy (simplexni) a komplexni parcialni zachvat, dyskognitivni,
psychicky zachvat a sekundarn¢€ generalizovany se zde jiz nepouzivaji. V nové
terminologii odpovida fokalni zachvat bez poruchy védomi jednoduchému
(simplexnimu) parcidlnimu zachvatu. Fokalni zachvat s poruchou védomi pak
odpovidd komplexnimu parcidlnimu zachvatu. Termin generalizovany zachvat se
zde pouziva pouze pro oznaCeni zachvatl, které zacinaji soucasné¢ v obou
hemisférach.

Byly pridany nové typy fokalnich zachvati, a to automatismy, zarazy v chovani,
kognitivni, emocionalni, smyslovy, hyperkineticky, autonomni zachvat a fokalni
zachvat piechazejici do bilateralniho tonicko-klonického zachvatu. Napi. pro
hyperkineticky zachvat je typicky urcity fyzicky neklid ¢i vyskyt pohybt, které
pfipominaji Slapani na kole. V ramci kognitivniho zichvatu se zase objevuji
poruchy kognitivnich funkei, jako napt. fe¢i, pfipadné se také mohou objevit
pfiznaky jako deja vu, halucinace apod. U emoc¢nich zachvatii se zase objevuji
pocity uzkosti, radosti a dalSich emoci jako pfiznak na pocatku zachvatu. Zachvat
fokalni prechazejici do bilateralniho tonicko-klonického je termin, ktery se
pouziva pro tonicko-klonicky zachvat, ktery se objevi jako nésledek Sifeni fokalniho
zachvatu do obou hemisfér.

Mezi nové generalizované zachvaty se fadi absence s myokloniemi vicek,
myoklonické absence, myoklonicko-tonicko-klonické zachvaty, myoklonicko-

atonické zachvaty a epileptické spasmy.
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Detailni popis revize klasifikace véetné popisu vSech novych zachvatii vSak presahuje

rdmec této pace. Pro nazorngjsi predstavu nového déleni zachvati slouzi nize vlozeny

obrazek.
Fokalni Generalizované 5 neznamym zacatkem

Bez poruchy 5 poruchou 'd ™\

védomi védomi Motorické Motorické

B tonicko-klonicke (GTCS) B tonicko-klonicks

rMotchké ) W klonicke B epileptické spasmy

B automatismy B tonicke Bez motorickych projevi

B atonicks B myoklonicke B ziraz v chovani

B klonické B rnyoklonicko-tonicka-klonicks

B epileptické spasmy B ryoklonické-atonicke

PIEPHERE spesrmy . L ( Neklasifikované

B hyperkineticks B atonicke

B myoklonické B epilepticks spasmy

B tonicke Bez motorickych projevi (absence)

Bez motorickych projevi B 1ypicke

B zutonomni B atypické

B zdrazv chovéni B myoklonicke

B kognitivni \: s myekloniemi vicek Y,

B emodni

B senzoricky

\_ J

Fokalni pfechazejici do bilateralniho
tonicko-klonického (FETCS)

Obrizek 2 Klasifikace epileptickych zachvatit ILAE 2017. Pievzato z Marusic et al. (2018, 33) (Ceskd verze dle Fisher et
al., 2017).

1.3 Etiopatogeneze

Pti¢inou epileptickych zachvatli je zména drazdivosti neuronti. Pfi ni dochazi k nerovnovaze
mezi excitanimi a inhibi¢nimi procesy centralni nervové soustavy a vede K pievaze
excitaéni slozky, coZ ma za nésledek vznik abnormdlnich vyboji v mozkové kiie

(Nevsimalova, 2002; Novotna, 2014).

Na obecné rovin€ miizeme rozliSit 3 zdkladni faktory, které se na vzniku
epileptického zachvatu podileji. Jsou jimi pohotovost k zachvatu, vznik epileptického
loziska (které vyvolava zachvaty) a v n€kterych ptipadech i néjaky podnét, ktery funguje
jako spoustéci mechanismus (Hynek, 2001; Nevsimalova, 2002).

Pohotovost k zachvatu je individualni a podminéna piedev§im geneticky. Nejvyssi
je ukojenct a batolat a klesd imérné s vékem. U kojenct a batolat se proto Casto setkdvame

s tzv. febrilnimi zachvaty, coz jsou vékoveé vazané poruchy védomi a/nebo kiece, které se

vyskytuji pfi zvySenych teplotach. Tento druh zachvatu neni ale bran za epilepticky. Jeho
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opakovany vyskyt ale miize v epilepsii vyustit. Zachvatovou pohotovost ovlivituje i fada
dalsich faktorti, pfiCemz mezi nejcastéjsi patii alkohol, nedostatek spanku, fyzicka
vycCerpanost atd. Ke vzniku ohniska pak muze dojit prenataln€, perinatalné i v prubéhu
celého zivota (napf. urazem, krvacenim, nadorovym onemocnénim atp.) (Nevsimalova,
2002). Podnét (zevni nebo vnitini), ktery by fungoval jako spoustéc zachvatu, se objevuje
jen u nekterych druhii epilepsie. K zevnim podnétim se tadi predev$im rizné svételné
(stroboskopicky podnét, sledovani televize) ¢i zvukové vjemy. K vnitinim faktorim patii

hlavné zmény humoralni (Hynek, 2001; Nevsimalova, 2002).

Z hlediska etiologie starsi verze klasifikace epilepsie ILAE z roku 1981 d¢li epilepsie
na primarni a sekundarni. U primarni (idiopatické, kryptogenni) epilepsie neni zndma
pri¢ina (existuje urcitd genetickd predispozice) a vétSinou se objevuje v détském veku.
V piipadé¢ sekundarni (symptomatické) epilepsie je pfi¢ina znama a neni zde prokdzana
geneticka dispozice (Novotna, 2014; Orel, 2015). Revidovana klasifikace z roku 2017 uvadi
nasledujici déleni z hlediska etiologie s tim, Ze epilepsie mize byt zatazena do vice skupin

soucasn¢ (napf. do strukturalni i genetické) (Falco-Walter et al., 2018).

e Strukturalni etiologii lze identifikovat skrze zobrazovaci metody (napf.
magnetickou rezonanci). V mozku nemocného je pfitomna urcité anatomicka
abnormalita, ktera zptsobuje zachvaty (napi. tumor) (Brodie, Zuberi, Scheffer,
& Fisher, 2018).

e Geneticka etiologie se tyka téch epilepsii, u kterych se predpoklada, ze jsou
diasledkem znamé, piipadné jen predpoklddané genetické mutace. Geneticka
etiologie vSak nutn¢ neznamena, Ze se jedna o epilepsii ,,zdédénou* (Marusic et al.,
2018).

¢ Infek¢ni etiologie zahrnuje napt. mozkové malérie, tuberkulozy, virové encefalitidy
apod. (Marusi¢ et al., 2018).

e Metabolické etiologie ¢i metabolicka epilepsie je nasledkem bud znamé ¢i
pfedpokladané metabolické choroby, pii které jsou zachvaty hlavnim symptomem
poruchy (Scheffer et al., 2017).

e Pii autoimunitni etiologii vznika epilepsie jako piimy nasledek ,,imunitnée
zprostredkovaného zanétu CNS* (Marusic et al., 2018, 36).

e Epilepsie neznamé etiologie, pii které neni jeji pficina rozpoznana (Brodie et al.,

2018).
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1.4 Lécba

Vétsina druht epilepsie se da dobfe 1éCit pomoci tzv. antiepileptik. Kompenzovana
epilepsie znamena, ze se podafilo nemocného pomoci 1éEby zbavit zachvatd.
O farmakorezistentni (téZ refrakterni) epilepsii se mluvi tehdy, kdyz zachvaty ptetrvavaji

1 pfes vhodnou 1écbu (jde piiblizné o 20-30 % ptipadi) (Vojtéch, 2005).

Pti 1&é¢bé epilepsie je velmi dilezitd Zivotosprava. Ta zahrnuje pravidelné uzivani
1€kd, zékaz alkoholu, fizeni auta, opatrnost pfi sportovani, dodrzovani pravidelného rytmu
bdéni a spanku, vyhybani se stresovym situacim apod. Pfi netispéchu medikament6zni 1écby
se zvazuje chirurgicka 1é¢ba. Ta je mozna nejdiive po 2 letech neuspésné 1éCby

antiepileptiky (Seidl & Obenberger, 2004).

Chirurgicka 1écba je vSsak mozna jen u nékterych pacientii, proto se v posledni dobé
vénuje pozornost i tzv. ketogenni dieté. Zjednodusené jde o to, Ze se v jidelniCku omezuje
vyrazné piisun cukru, coZ se nahrazuje zvySenym piijmem tukli a zaroven je nutno jesté
dodrzovat adekvatni piijem bilkovin. U¢innost této diety byla potvrzena v mnoha studiich
(Brozova & Hadac, 2011). Soucasti 1éCby by také ale nepochybné méla byt péce
psychologicka a socialni (Novotnd, 2014).

1.5 Psychické a kognitivni problémy lidi s epilepsii

U lidi s epilepsii se pomérné Casto vyskytuji razné psychické i kognitivni potize. Nicméné
je nutno fici, ze oblast téchto potizi je velmi riznoroda. Mlzeme se setkat jak s riznymi
syndromy (pocCinajicimi zejména v détstvi), které mohou vést k zavaznym kognitivnim
problémutim, tak s jedinci, ktefi maji epilepsii dobie kompenzovanou, nevyskytuji se u nich
zadné deficity v kognitivni oblasti a jsou schopni normalné pracovat a zit bez vyraznych

potizi (Preiss, 2006).

Mezi nejcastéjSi  kognitivni problémy patii zejména poruchy paméti ci
koncentrace (Preiss, 2006). Zcela vyjimecné se u pacientl muze také objevit tzv.
epilepticka demence, ktera se vyznacuje ziskanym Ubytkem rozumovych schopnosti
(Vagnerova, 2014). Kognitivni vykonnost jedince muze ovlivnit i deprese, kterd se
U pacientil s epilepsii vyskytuje pomérné Casto. Mezi dalsi psychické problémy se fadi

zejména uzkostné poruchy a rozmrzelost (Preiss, 2006).
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Vsechny vyse zminéné problémy mohou byt zpiisobeny riznymi faktory. Casto se
vSak stava, ze psychické problémy lidi s epilepsii vznikaji v reakci na diagnézu jako
takovou. Jak jiz bylo feceno, z psychickych obtizi se velmi ¢asto objevuje zvySena
uzkostnost, nebot’ nemocni se musi neustale vypotradavat s pocity bezmoci, izkosti a strachu
z ocekavani dalSich zachvati (Komdarek & Marusi¢, 2004). Mohou se bat, ze pfi nich
zemiou, ze jim nikdo nepomize, Ze se ztrapni nebo ze udé€laji ostudu svym blizkym. Témito
obavami trpi ptredevsim jedinci, u kterych se vyskytuji tzv. velké zachvaty (grand mal),
nebot’ ti nemaji viibec moznost v bezvédomi jakkoliv sviij stav ovlivnit (Javirkova, 2011;

Vagnerova, 2014).

U lidi, kteti prozivaji intenzivni strach z toho, Ze dostanou zachvat na vefejnosti se
mize vyvinout vyhybavé chovani, které mize Casem vyustit az ve vznik socialni fobie
(Slovackova, 2015). VSechny tyto faktory maji neblahy vliv na psychické zdravi nemocného
a prispivaji k jeho celkovému sniZenému sebeobrazu, ktery se u lidi s epilepsii vyskytuje

velmi Casto (Vagnerova, 2014).

U lidi s epilepsii se mohou objevovat i urcité ndpadnosti v chovani, nicméné o tom,
zda existuje néco jako tzv. ,,epileptickd osobnost®, se diskutuje jiz dlouhou dobu a stale neni
znama zcela jistd odpovéd’. U nemocnych se mohou kazdopadné objevit urcité zmény
v chovani, jako napf. Ipéni na stereotypu, drazdivost, problémy s regulaci chovani atd.
Trvalejsi zmény osobnosti se objevuji zejména u jedinc s farmakorezistentni formou
epilepsie temporalniho laloku. V jednom piipadé¢ se muzou vyskytnout jevy jako
bradypsychismus, emoc¢ni oplostélost, ulpivavost, rigidita. V jiném ptipadé zmény osobnosti
muze jit o nezdrzenlivost, zvySenou drazdivost, citovou labilitu, sklon k agresivnimu

reagovani apod. (Slovackova, 2015; Vagnerova, 2014).
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2 ZENA A EPILEPSIE

Nasledujici kapitola se zaméfuje na rtizné specifika, jimiz se epilepsie vyznacuje u zen. Je
zde pojednano jak o aspektech biologickych, tak psychickych. Priblizena budou témata
epilepsie v souvislosti s menstruaci, endokrinnimi poruchami, antikoncepci, sexualnimi
dysfunkcemi a menopauzou. Posledni kapitola se vénuje psychologickym aspektim

epilepsie u Zen se zaméfenim na kvalitu Zivota a sebevédomi.

2.1 Specifika epilepsie u Zen

Byt Zenou s epilepsii neni Gpln€ to stejné, jako byt muzem s epilepsii. Epilepsie u zen je
v mnoha ohledech jina. Rozdilnost prameni jiz ze samotné biologické odliSnosti mezi muzi
a Zenami, ale také z rozdilnosti socialnich roli, které zastavaji. V disledku téchto rozdili se
zeny s epilepsii potykaji s riznymi vyzvami, a to zejména v oblasti jejich reprodukcéniho

zdravi (Betts & Clarke, 2009; Morrell, 2003a).

Hormonalni zmény spojené s menstruaci, t¢hotenstvim nebo také porod a menopauza
mohou mit vliv na epilepsii. Zpétné pak epilepsie a I€ky uzivané k jeji 1ébeé mohou mit
dopad na menstruaci, fertilitu, antikoncepci, sexualitu, té¢hotenstvi, porod, rodiovstvi
a menopauzu (Betts & Clarke, 2009). U Zen, které maji epilepsii, je vétsi riziko vzniku
ruznych reprodukcnich dysfunkci véetné infertility, nez je tomu u zen bez epilepsie. Podobné
zeny s epilepsii uzivajici antiepileptika maji ¢astéji hormonalni poruchy nez zeny, které sice
trpi epilepsii, ale antiepileptika neuzivaji (Krijtova, 2010). Plodnost u Zen s epilepsii muze

byt mirn¢ snizena (Hajek & et al, 2004; Quigg, 2014).

Epilepsie jakozto chronické onemocnéni muize tedy do zivota Zen pfinaSet mnohé
problémy — fyzické, psychické i socialni. Zit s epilepsii ¢asto znamena mnohem vic neZ mit
zachvaty (Morrell, 2003b). Péce o zenu s epilepsii ma tadu specifik, predevs§im vSak
vyzaduje multidisciplinarni pfistup ze strany Iékait a dal$ich odborniki (Zarubova, 2010a).
Optimalni 1écba Zen s epilepsii by méla brat tedy v potaz i genderové specifické problémy

a také specifické jevy v riznych fazich Zivota Zeny (Reste & Taubell, 2007).
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2.1.1 Epilepsie a menstruace

Poruchy menstruace se u zen s epilepsii vyskytuji Castéji. Epilepsie mize mit vliv na
nacasovani a pravidelnost menstruace a podobné menstruaéni cyklus mize sam epilepsii
ovliviiovat. Pri¢iny téchto poruch jsou vSak multifaktorialni (Betts & Clarke, 2009; Raste

& Taubell, 2007).

U zZen s epilepsii se mohou vyskytovat abnormality jak v mmnoZstvi hormont
uvolnovanych z hypofyzy, tak v rytmu jejich uvoliovani. Nékteré z téchto hormont jako
folikuly stimulujici hormon (FHS) a luteiniza¢ni hormon (LH) ptisobi na vaje¢niky a reguluji
menstruacni cyklus, zajist'uji ovulaci a tidi syntézu a uvoliovani estrogenu a progesteronu.
Naruseni téchto hypofyzou uvoliiovanych hormoni je spojeno s anovulaci a abnormalitami

Vv délce a regulaci menstruac¢niho cyklu zeny (Morrell, 2003Db).

U Zen s epilepsii se mohou tedy vyskytnout riizné problémy souvisejici s menstruaci,
jako napf. amenorea (vynechani minimalné dvou cykli menstruace), oligomenorea (pii niz
je interval pravidelného krvaceni delsi nez 35 dni) nebo neobvykle dlouhé (vice nez 32 dni)
¢1 kratké (méné nez 26 dni) obdobi mezi menstruacnimi periodami. Nékteré z téchto poruch
jsou dusledkem odlisnych reproduktivnich endokrinnich poruch, které zahrnuji produkci
abnormalniho mnozstvi pohlavnich hormont. Jde naptiklad o syndrom polycystickych
ovarii (PCOS) ¢i hypotalamickou amenoreu, u kterych se predpoklada vyssi vyskyt prave

u Zen s fokalni epilepsii (Shafer & Herzog, 2003).

Ve vyzkumu, do kterého bylo zapojeno 105 pacientek s epilepsii, bylo zjisténo, ze
27,6 % z nich se setkalo se menstrua¢nimi problémy, a to jak s oligomenoreu (ve vétS$iné
piipadu), tak s amenoreou (Luef et al. 2002). Morrellova (2003) uvadi, ze poruchami

menstruace trpi tfetina az polovina zen s epilepsii.

U rliznych Zen s rliznym typem epilepsie a nestejnou etiologii se miiZzeme setkat
stim, Ze se jejich zachvaty vyskytuji s vazbou na urcitou dobu menstrua¢niho cyklu
(Zarubova, 2014). Zachvaty, které se objevuji v souvislosti s menstruaci, se nazyvaji
katamenialni (mé&sic¢ni) (Shafer & Herzog, 2003). V literatuie se miizeme setkat s nazvem
katamenialni epilepsie ¢i katamenialni zachvaty, nicméné Zarubova (2014) uvadi, ze je
adekvatngj$i hovofit o katamenialni vazbé vyskytu epileptickych zachvati nez
0 katamenialni epilepsii. Progesteron, estrogeny i neurosteroidy mohou mit vliv na vyskyt
zachvatl v urcité tazi menstruacniho cyklu, nicméné ,,neexistuje vedecky podlozeny diikaz,

Ze by zdravy mozek zeny mohl reagovat na cyklické zmény téchto hormonii a neurosteroidii
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epileptickymi zachvaty “ (Zarubova, 2014, 301). Ptesto se v anglosaské literatufe bézn¢ uziva
spojeni ,,catamenial epilepsy*. Tento typ zachvati s katamenialni vazbou je Castéjsi u Zen
s fokalni epilepsii oproti zendm s epilepsii generalizovanou, a to pfedevSim v piipade

epilepsie farmakorezistentni (Kuba, 2010).

2.1.2 Epilepsie a reproduktivni endokrinni poruchy

Reproduktivni endokrinni poruchy jsou u Zen s epilepsii Casté, nicméné etiologie téchto
poruch neni zcela objasnéna. Endokrinni dysfunkce jsou piipisovany jak samotné epilepsii,
tak i v n¢kterych ptipadech uzivani antiepileptik. Nejéastéji diskutovanym antiepileptikem
ve vztahu k syndrom polycystickych ovarii (PCOS) je valproat. Vysledky vyzkumt v této

oblasti vSak nejsou jednoznaéné (Erdogan et al., 2012).

Napft. Bilo et al. (2001) publikovala studii, jejimz cilem bylo posoudit frekvenci
reproduktivnich endokrinnich poruch u 50 zen s epilepsii a prozkoumat mozny vztah téchto
poruch sriaznymi epileptickymi syndromy a uzivanymi 1éky. Reproduk¢ni endokrinni
poruchy byly diagnostikovany u 32 % Zen a zahrnovaly PCOS, hypotalamickou amenoreu
(FHA) a poruchu lutealni faze (LPD) s tim, Ze nebyla nalezena signifikantni asociace téchto
poruch s typem epilepsie ¢i uzivanymi antiepileptiky. Podobné vyse zminovany vyzkum
Luefa et al. (2002) nepodporuje nazor, ze by byl valproat spojen se zvySenym vyskytem

PCOS u zen s epilepsii.

Bilo & Meo (2008) pak ve svém piehledovém ¢lanku uvadéji, ze riziko vzniku PCOS
béhem lécby valproatem se zda byt vyssi u Zen s epilepsii nez u zen s bipolarni afektivni
poruchou (kterda se taktéz 1éCi valproatem), coz muze byt zpusobeno zakladni

neuroendokrinni dysfunkei souvisejici se zdchvatovym onemocnénim.

Ve vyvoji PCOS hraje roli vice faktoru nez jen 1¢k sdm o sobé¢. I pfes mnoho dikazi,
které svédci pro vliv antiepileptik na reprodukéni zdravi Zen vSak zlistdva otdzkou, do jakeé
miry jsou dané zmény hormonil pfimo spojeny s epilepsii jako takovou a do jaké miry jsou

nasledkem medikamentd (Hill, 2010).

2.1.3 Epilepsie a hormonalni antikoncepce

Peroralni hormondlni antikoncepce je v soucasné dobé nejuzivanéj$i metodou kontroly
poceti. Crawfordova (2003) uvadi, ze jiz po roce 1980 si Iékafi zacali v§imat faktu, ze zeny

s epilepsii, které berou antiepileptika a uzivaji antikoncepéni pilulky, maji vice
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neplanovanych t¢hotenstvi, nez by se vzhledem k ucinnosti této antikoncepcni metody
oc¢ekavalo. Lékari brzy zjistili, ze néktera antiepileptika zvysuji riziko poruseni hormoni

(zrychleni metabolismu) obsazenych v pilulce.

Nicméné toto plati pfedev§sim pro starSi antiepileptika, v soucasné dob¢ existuji
mnohé léky na epilepsii, které se mohou uzivat bez rizika snizeni U¢innosti peroralni
antikoncepce. Kazdopadné vcas a spravné zvolend antikoncepce je na tomto misté velmi
dalezita, protoze ptipadné neplanované tchotenstvi nésledn€¢ neumoziuje dostatecné

prekoncepcéni poradenstvi, diagnostiku a ptipadnou Gpravu 1écby (Zarubova, 2014).

2.1.4 Epilepsie a menopauza

Menopauza se objevuje obecné mezi 48-55 lety zeny. V dobé klimakteria a perimenopauzy
miize u Zen s epilepsii dojit ke zhorseni, dekompenzaci epilepsie nebo i k jejimu vzniku.
V obdobi postmenopauzy je mozné i zlepSeni epilepsie, a to obzvlast’ pokud mély zeny

zéachvaty katamenialné vazané (Abbasi & Krumholz, 2003; Zarubova, 2010c).

Béhem menopauzy miize tedy u zen dojit ke zméné vzorce zachvati. Néktera
antiepileptika mohou také zvysit riziko vzniku osteoporézy (Reste & Taubell, 2007).
Menopauza je obdobim hormonalnich a emoc¢nich zmén, které se mohou podilet na zhorsSeni
epilepsie (Betts & Clarke, 2009). Zeny, u kterych se nepodatilo epilepsii kompenzovat, maji

také vyssi riziko pred¢asné menopauzy (Zarubova, 2014).

2.1.5 Epilepsie a sexualni dysfunkce

Sexualita je intimni zaleZitosti a velmi dilezita soucast Zivota vétsiny lidi. Nicméné mnoho
zdravotnich stavi, véetné epilepsie, mize sexualitu negativné ovliviiovat (Morrell, 2003c).
I pfesto, ze se sexudlni dysfunkce mohou objevit u jedné tietiny az poloviny muzl a Zen
S epilepsii, jsou Casto opomijenym a poddiagnostikovanym problémem (Marék et al., 2010;

Morrell, 2003c; Zelena & Kuba, 2009).

Priciny sexudlnich dysfunkci lze obecné rozdélit do dvou velkych skupin:
psychogenni a organické priciny. Mezi psychogenni se fadi napf. problémy ve vztahu,
nedostatecnd stimulace, rusivé plisobici podnéty, psychické stavy apod. Mezi organické se
fadi napf. riizné anomalie a onemocnéni pohlavnich orgéni, kardiovaskularni poruchy, vlivy

medikace a Casto prave také riizna neurologickd onemocnéni (Maték et al., 2010).
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Morrellova (2003b) uvadi, ze na zakladé svych pozorovani a vyzkumi véfi, ze Zeny
a muzi s epilepsii maji ast&ji problémy s fyziologickou vzrusivosti. Zeny s epilepsii pak
také mohou mit Casté&ji bolesti pfi pohlavnim styku. Existuji i zachvaty vazané na orgasmus,

nicméné jsou velmi vzacné (Betts & Clarke, 2009).

Marék et al. (2010) uvadi, ze na vzniku sexualnich dysfunkci u jedinci s epilepsii se
podili spousta faktort, a jako nejvyznamnéjsi se ukazuji typ epilepsie (generalizovana,
fokalni atd.), stupen kompenzace, uzivana antiepileptika (a jejich vliv na hladiny
hypotalamo-hypofyzarnich hormonti), pfipadné psychické komorbidity ataké vék.
Podobné Morrellova (2003b) dodava, ze za sexualnimi dysfunkcemi lidi s epilepsii stoji vice
jak jedna pticina a je zde nutné komplexni posouzeni. Epilepsie miize vést k naruSeni oblasti
mozku a produkci hormonti, které podporuji sexudlni chovéani (napf. vySe zminéné
hypofyzarni hormony nebo prolaktin). Dodava, Zze na vzniku téchto poruch se mlZe mj.
podilet i spousta psychickych aspektu, jako napt. nizké sebevédomi. Betts & Clarke (2009)
podobné popisuji, Ze se mohou zeny mnohdy obavat, ze pii sexudlni aktivité dostanou

zéachvat a v dusledku téchto svazujicich obav miize byt jejich sexualni odpovéd’ utlumena.

Ve vyzkumu Zelené, Kuby, Sosky, & Rektora (2011), ktery se zabyval depresi
jakozto prednim faktorem vniku sexudlnich dysfunkci u Zen s epilepsii vyslo, ze symptomy

vvvvvv

a to témet bez zavislosti na frekvenci zachvata ¢i uzivanych lécich.

2.2 Psychologické aspekty epilepsie u Zen

Epilepsie je onemocnénim, pti kterém muze ¢lovek zazivat i dlouhodobé obdobi normélniho
fungovani, které je obcas preruseno kratkym obdobim zachvatové aktivity. I lidé s epilepsii,
kteti jiz mnoho let nezazili zachvat, vSak Ziji ve stinu své diagnozy. I kdyz nemaji zjevné
symptomy, nemohou mit jistotu, Ze se zachvat opét né¢kdy neobjevi. Tato obava, se kterou
se musi lidé s epilepsii vyporadat, je zdkladem mnoha vnimanych omezeni, kterd s epilepsii

souviseji (Cramer, 2003).

Pravdépodobné nejtizivEjsi je pocit, Ze €loveék nema kontrolu nad svym télem
a zdravim. Stale i v soucasnosti miize byt diagnéza epilepsie spojena s uréitym stigmatem.
Riizna (n€kdy 1 drobnd) omezeni, se kterymi se Zena v pribéhu svého zivota setkava, jako
je napf. nemoznost mit fidi¢sky pritkaz, nemoznost pit alkohol, délat urcité sporty ¢i spat

pres den apod., mize vést k pocitu toho, Ze je ¢loveék ,,jiny* praveé proto, ze ma epilepsii
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(Cramer, 2003). Epilepsie mtze mit dlouhodobé psychosocialni nasledky, zejména pak
horsi vysledky ve skole, problémy v oblasti shanéni prace, niz§i pocet uzavienych

manzelstvi a pocatych déti (Shackleton et al., 2003).

Nicmén¢ to, jaky bude mit epilepsie dopad na Zivot Zeny, zavisi na mnoha faktorech.
Jsou Zeny, které ziji s epilepsii od détstvi, jejich zachvaty se podatilo hned na poc¢atku dobie
kontrolovat, prosly skolou, kde byli nalezité informovani ucitelé, epilepsie jim neovlivnila
vybér povolani a v praci jsou hodnoceny dle svého Gsili a ne dle své nemoci. Epilepsie pak
zaujima jen malé¢ misto v jejich identité a stavd se béZnou, nikterak zvlast¢ omezujici
soucasti jejich Zivota. Ne vSechny zeny vSak maji takovéto Stésti. Pro nékteré Zeny miize mit
epilepsie tézké nasledky. Nemusi se jim podafit kontrolovat zachvaty, mize se u nich
projevit farmakorezistence vici 1é¢bé, mohou mit pfidruzené dalsi obtize, jako napf.
problémy s u€enim, které ovliviiuji jejich vykon ve Skole a potencidlné€ i vybér povolani. Ve
Skole mohou narazit na neinformované ucitele, ktefi nemusi brat ohled na jejich nemoc
a Vv dospélosti se mohou setkat s diskriminaci pti hledani prace. Pro takovou Zenu miize

epilepsie zaujimat velkou ¢ast v jeji identité (Gibson, 2003).

Gibsonova (2003) uvadi, ze pfi své mnohaleté praci s Zenami s epilepsii a jejich
rodinami zjistila, Zze mnoho z nich prochazi ur¢itymi stadii vyrovnavani se s epilepsii. Tato
stadia popsalo jiz mnoho autorii jako reakci na vyrovnavani se ¢lovéka s néjakou Zivotni
t&zkosti. Na pocatku stoji $ok a nedivéra. Casto pak nasleduje obdobi strachu (napf.
Z toho, Ze zena dostane zachvat, kdyZ bude sama, anebo Ze ji pfi zachvatu nékdo uvidi).
Stadium strachu muze casto doprovazet smlouvani a mnohdy je nésledovano obdobim
hnévu. Neni neobvyklé, Ze zeny Casto prozivaji pocit viny, jako by mohly za svou nemoc.
Mohou pocitovat vinu za to, Ze nedokazou kontrolovat zachvaty nebo napt. v situaci, kdyz
zachvat narusi néjakou rodinnou udalost ¢i plany. Mnoho Zen se nakonec adaptuje na
skute¢nost, Ze jejich zivot provazi zachvaty a projdou si obdobim truchleni a pocitem ztraty
svych snil, zdravého Zivota apod., které miize byt casto doprovazeno depresivnimi

symptomy.

Deprese byva Castou komorbiditou epilepsie. Nékteré vyzkumy naznacuji, ze Zeny
s epilepsii v reprodukénim veéku jsou vyskytem depresivnich symptomi vice ohrozeny
(Beghi et al., 2004). U zen s epilepsii se vyskytuje také vyssi riziko uzkosti a rozvoje
poporodni deprese (Ali, 2014). Zeny s epilepsii mohou zaZivat také uréité obavy v oblasti

intimniho Zivota a vztahu — strach, Ze nebudou pro partnera atraktivni, obava, Ze jejich
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partner nepfijme jejich onemocnéni nebo strach, ze pfi pohlavnim styku dostanou zachvat

(Gibson, 2003).

2.2.1 Kbvalita Zivota Zen s epilepsii

Epilepsie je i v soucasnosti stale do jisté miry stigmatizujici nemoci, poji se k ni rizné
stereotypy a predsudky a tato skute¢nost mtize mit prirozené vliv na kvalitu zivota lidi, ktefi
s touto nemoci ziji. Dle vyzkumného Setfeni Spole¢nosti E (2018) na toto téma u 215 lidi se
stigmatizace lidi s epilepsii v CR nejvice projevuje v oblasti zaméstnani. Dal$imi oblastmi,
kde se se stigmatizaci participanti setkali, byly blizké vztahy, vzdélavani a také
zdravotnictvi. V souvislosti se stigmatizaci a diskriminaci uvadéli participanti 1 ptiklady.
Objevilo se napft. to, ze se setkali s odmitavym pfistupem pojistoven, které s nimi nechtély
uzaviit pojisténi, nebo v rdmci zdravotnictvi, kdy byla jedna participantka tazana pii zjiSténi,
ze je téhotna, zda si dit¢ chce opravdu nechat, kdyz ma epilepsii. V ramci tohoto vyzkumu

se s diskriminaci setkalo 33 % participantli a 74 % o své nemoci nemluvi v praci.

Je zfejmé, ze kvalita zivota lidi s epilepsii muze byt touto nemoci hodné
poznamenana. Mezi nejcast&jsi problémy, které se v souvislosti s touto nemoci objevuji patii
napf. nemoznost najit si povolani odpovidajici schopnostem clovéka, nemoznost fizeni,
problémy ve vztazich a pii vyberu partnera, omezeni v moznostech traveni volného cCasu,

U zen také obavy z t€hotenstvi apod. (NevSimalova, 2002; Novotna, 2014).

V zahrani¢ni studii zkoumajici kvalitu Zivota zen s epilepsii v reprodukénim véku,
do které bylo zahrnuto celkem 80 Zen (40 s epilepsii a 40 bez) se ukdzalo, Ze epilepsie muze
mit negativni dopad na kvalitu zivota téchto Zen. Jako proménné, které ovliviiovaly kvalitu

zivota nejvice, byly shledany faktory kontrola zachvata a vedlejsi ucinky antiepileptik
(Santos et al., 2018).

V priifezové studii zahrnujici ptes 500 osob se ukazalo, ze epilepsie pomérné vazné
ovliviluje rodinny Zivot participantll a pojila se s pocity osamoceni, s nezam&stnanosti,
S problémy ve vztazich a obecné v socidlni interakci a také se sexualnimi dysfunkcemi. Bylo
také zjisténo, ze kvalita zivota u participant klesala v souvislosti s jejich rostoucim vékem,
s brzkym pocatkem epilepsie, dlouhodobym trvanim nemoci, vyssi frekvenci zachvath
a uzivanim antiepileptik. Typ zachvatii nem¢l v daném vyzkumu vyznamny vliv na kvalitu

rodinného zivota (Mameniskien¢ et al., 2017).
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Socialni a psychosocidlni dopad epilepsie na zivot daného Clovéka tedy ovliviiuje fada

faktora. Patii mezi né:

e demografické faktory jako vék, piijem rodiny, pohlavi, etnicka pfislusnost,

e rodinné faktory jako komunikace v rodin€, podpora $irsi rodiny, vnimani
epilepsie dalsimi €leny rodiny, sila rodinnych vztaht,

e socialni faktory do kterych lze zaradit sit’ socialni opory, kulturni kontext,
stigmatizaci a obecnou informovanost spolecnosti o epilepsii,

e Dbiologické faktory jako kompenzace epilepsie, typ epilepsie, uzivané léky,

vek pocatku epilepsie a jeji trvani (Thomas & Nair, 2013).

2.2.2 Sebevédomi Zen s epilepsii

Zivot s chronickou nemoci, jakou je epilepsie, miize mit bezesporu dopad na sebevédomi,
a to napt. z ditvodl ztraty samostatnosti a nutnosti spoléhat se v rtiznych oblastech na druhé,
z davodu zménéného pohledu na sebe, pocitu neschopnosti najit si praci, nemoznosti délat

rizné ¢innosti, které mohou délat ostatni apod. (Epilepsy Action, 2019).

Nizka sebeticta je Castym problém u Zen s jakoukoliv chronickou nemoci (Gibson,
2003). Nektera antiepileptika mohou mit také urcité ,,kosmetické vedlejsi ucinky, které se
na sebevédomi zen mohou také neblaze podepsat. Valproat miize zpiisobit ztratu vlasq,
kdezto fenytoin zase hirsutismus (nadmérné ochlupeni muzského typu) nebo akné. Rtizné
vedlejsi ucinky 1€k pak mohou mit vliv na ochotu Iéky pravidelné brat, proto by i vyse
zminéné ,.kosmetické® vedlejsi nasledky nemély byt brany na lehkou vahu, nebot’ pravidelné
uzivani 1€ki je zasadni a v ptipadé, ze Zena témito nasledky opravdu trpi, mélo by se zvazit

vyzkouseni n¢jakého alternativniho 1éku (Reste & Taubell, 2007).

Ve vySe zminéném vyzkumu Spoleénosti E (2018) 53 % participantt pocitovalo
zhorseni pocitu k sobé samému, podobny pocet participantl uvadélo, ze se kvili epilepsii
citi byt méné nezavisli. Pocity ménécennosti uvadélo 46 % lidi, 42 % citilo zklamani sami
nad sebou a 36 % se za svou nemoc stydi. Gibsonovova (2003) uvadi, Ze jeden z nejvétsich
krokt, které mliZze Zena s epilepsii pro sebe udélat je to, Ze si vybuduje pozitivni vztah sama

Kk sobé¢ a zacne sama sebe piijimat takovou, jaka je.
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3 PSYCHOLOGICKE ASPEKTY
TEHOTENSTVI A MATERSTVI

Ve treti kapitole bude pojednano o tématu tchotenstvi a matefstvi s dirazem na
psychologické aspekty, které tato obdobi provazeji. V prvni podkapitole bude ptiblizen
proces rozhodovani o rodi¢ovstvi, nasledn¢ budou popsany psychologické aspekty obdobi
téhotenstvi a matefstvi. Zminéna budou také témata matetské role a identity, zakladnich

psychickych potieb rodicli a na zavér téma poporodnich psychickych poruch.

Tehotenstvi a rodiCovstvi je vSeobecné ocekavanou soucasti zivota kazdého Cloveka,
ktera byva spojovana s urcitym naplnénim zivotniho ukolu ¢i smyslu (Sobotkova, 2012).
Obdobi téhotenstvi, porodu a nasledného matetstvi predstavuje dillezitou etapu v zZivoté zeny
1 celé jeji rodiny (Prasko et al., 2002). T&hotenstvi a porod je pro Zenu zdrojem velkych
zmén, zahrnuje pomérné velkou fyziologickou, ale 1 psychickou a behavioralni transformaci

(Miller, 2014; Roztocil et al, 2017).

3.1 Proces rozhodovani o rodic¢ovstvi

Rozhodovani o tom, zda budou mit partneii dité, ovliviiuje fada psychologickych
a socialnich aspekti. V ramci psychologickych aspekta se napi. ukazuje, Ze v soucasné
dobé¢ jiz neni negativni vnimani bezdétnych Zen tak silné, jako tomu bylo diive. I presto, ze
matei'stvi je stdle povazovano za jakysi samoziejmy udé¢l zivota kazdé Zeny, neni
nevyhnutelny a matefstvi je svobodnou volbou. Mezi socialnimi aspekty se jako
nejvyznamng;jsi jevi tlak rodiny a nejbliz§iho okoli. Nicméné vzdy zalezi na daném péaru a na
jejich zhodnoceni ptinost 1 negativ zvazovaného rodi¢ovstvi a na jejich osobni zkuSenosti

(Sobotkova, 2012).

Benziesova et al. (2006) ve svém vyzkumu rozlisila 3 skupiny faktoru, které ovliviuji

a individualni. Do skupiny individudlnich faktort spada napt. potfeba dosahnout urcité

nezavislosti (ve smyslu dosazeni urcitého vzdélani, kariéry), obecné motivace K rodi¢ovstvi,

osobnostni pripravenost stat se matkou, predstavy a plany o budoucim zivoté (kolik chce mit

zena déti, do kolika let apod.), biologické hodiny, chronické zdravotni problémy a stabilita

vztahu. Skupina rodinnych faktori zahrnuje pripravenost partnera, ekonomickou stabilitu
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v rodin¢ a faktor ptivodni rodiny (napf. tlak prarodict). V socialnich faktorech se pak

objevuje spolecenska akceptace pozdniho matefstvi, rozvodovost a socialni politika.

V ramci p¥inosi rodicovstvi miZze byt zvazovano napi. prohloubeni vztahu, pocit
zivotni naplnénosti ¢i smysluplnosti apod. Z negativ pak napt. finanéni situace, zpomaleni,
eventuelné pozastaveni kariérového rozvoje zeny, zména zivotniho stylu (omezeni osobni

svobody) a pfipadné¢ mozné dopady na partnersky vztah (Sobotkova, 2012).

V soucasné dobé mnoho zen matetstvi odkladd, mnohdy z diivodt, Ze na tuto Zivotni
roli nejsou jesté subjektivné dostateéné pripravené, z divodd budovani kariéry nebo
Z potteby dostatecného financ¢niho zajisténi. Mnohdy je u Zen ur¢itym zlomovym bodem pro

rozhodnuti oté¢hotnét prave jakysi vnitini tlak ,,biologickych hodin* (Sobotkovéa, 2012).

3.2 Psychologické aspekty téhotenstvi a porodu

Psychologickd adaptace zeny na téhotenstvi je komplexni zélezitosti. Vyvoj rtznych
psychickych zmén a reakci Zeny jak v t€hotenstvi, tak pfi porodu je podminéno velkym
mnozstvim faktord. Vyznamnou roli hraje osobnost dané Zeny, jeji psychicka zralost, vék,
jeji postoje k te¢hotenstvi a porodu ¢i socioekonomické zazemi. Adaptace na t€hotenstvi
zahrnuje také reakci na somatické zmény, jez doprovazeji t¢hotenstvi a nasledné upraveni
vnimani vlastniho téla, postupnou adaptaci na novou Zivotni roli a také kultivaci vztahu

mezi zenou a plodem (Miller, 2014; Ratislavova, 2008).

Spolecnost tradicné ocekava, ze narozeni ditéte bude radostnou udalosti, kterd je
spojena s klidem, ur€itym vnitinim vyrovnanim a ze¢ u Zeny povede k ur¢itému dozrani,
v ramci kterého se zvysi jeji sebeucta a celkové sebepftijeti (Innamorati et al., 2010; Prasko
et al., 2002). Nicméné& pro mnohé Zeny, i pro ty, co maji nejpiiznivéjsi okolnosti, mize byt
toto obdobi zdrojem uréitého stresu. Téhotenstvi a porod jsou zasadnimi fazemi v zivoté
zeny, ve které mohou byt riiznd ocekavani, vzpominky, pfani a pfedchozi zkuSenosti
zpochybnovany. T¢hotenstvi je obdobi plné ocekavani a strachu z neznadmého, nového
(Innamorati et al., 2010). Piechod do mateiské role je v Zivoté zeny vyznamnou a mnohdy

naro¢nou vyzvou. Méni se vztahy, t€lo, identita, chovani a budouci vyhlidky. Role matky je

hlubokou osobni zkusenosti kazdé zeny (Nicolson, 1998).

Roztocil et al. (2017) uvadi, ze tak, jako lze rozdélit t€hotenstvi ze somatického
hlediska do tfi trimestrq, tak i psychické zmény doprovazejici t¢hotenstvi 1ze rozdélit timto

zpusobem. V prvnim psychologickém trimestru se zena miiZze stavat vice introvertni,
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zamétenou na sebe a své télo, které sleduje a snazi se ujistit, zda je opravdu t€¢hotna. Hlavnim
ukolem tohoto obdobi je z psychologického hlediska piijeti téhotenstvi. U Zeny se v této
souvislosti miize objevovat urcitd rozladénost, naladovost, ale také nejistota. V druhém
téhotenstvim, uvédomuje si samotnou existenci plodu. Pfednim tkolem tohoto obdobi je
prijeti plodu jakozto nezavislého a samostatného jedince. Mezi druhym a tfetim
psychologickym trimestrem je obdobi, kdy se Zena muze obavat pfed¢asného porodu a kdy
se zaroven objevuji touhy porodit co nejdiive. Ve tfetim trimestru se mohou proto
objevovat rizné ambivalentni pocity — obavy o dité¢ a strach z porodu, ale také nepiijemné
pocity z jiz stale vice nepohodiného t&hotenstvi. Zena ma v této fazi za ukol piipravit se na
porod, ke kterému v tomto obdobi vyznamné soustieduje pozornost, a pfipravit se na

existenci ditéte mimo télo matky.

Motivace k téhotenstvi ovliviuje, jak dobfe je nasledné téhotenstvi akceptovano
atolerovano. Obecné je nizké piijeti tehotenstvi Casto spojeno s neplanovanym
téhotenstvim, s vétsim vyskytem raznych konflikti a obav, s vétsSim fyzickym nepohodlim
a depresivitou. Naopak piijeti se poji s pocity §tésti a uzivanim si téhotenstvi. Zeny, které
akceptuji své t€hotenstvi, jsou také méné znepokojené riiznymi télesnymi zménami, které

t€hotenstvi nutné provazi (Lederman & Weis, 2009).

Porod je soucasti velké psychologické transformace zeny. I piesto, ze je porod
situaci, na kterou se Zena po celou dobu téhotenstvi piipravuje, je situaci novou, slozitou
a neobvyklou. Zazitek porodu miize mit vyznamny vliv na sebevédomi zeny a mtize ovlivnit
jeji emocni dostupnost vici ditéti po porodu. Pritbéh porodu miize ovlivnit nespocet faktort
vcetné stresu a napéti Zeny. Porod mize byt pro zenu jak krasnym zézitkem, tak 1 zazitkem

traumatickym (Peterson, 2008; Ratislavova, 2008).

Zvladnuti porodu miize byt pro Zenu zdrojem hrdosti a nabyti sebediivéry. Pokud
vSak Zena zaziva pocit, Ze situaci porodu nezvladla, mize dochdzet k rozporiim v jejim
sebepojeti (Ratislavova, 2008). Mezi faktory, které mohou ovlivnit to, Ze se sama Zena bude
vnimat pozitivné bez ohledu na to, jaky porod méla, patii napf. pocit, Ze se mohla aktivné
spolupodilet na procesu porodu véetné moznosti rozhodovat o vécech, dale kdyZ vnimala,
ze pocity, které prozivala, byly okolim akceptované a ze ji bylo umoZnéno tyto pocity volné
projevovat. Vyznamnym faktorem je také realistické pfipraveni se na porod S védomim, ze

je ve schopnostech zeny ho zvladnout (Peterson, 2008). Ratislavova (2008, 17) uvadi, ze
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. tehotenstvi a porod jako zddarné vyresena vyvojova krize vytvari v osobnosti Zeny novy

potencial a vede k osobnostnimu ristu “.

3.3 Psychologické aspekty materstvi

V obdobi dospélosti se dle teorie psychosocialniho vyvoje Eriksona vyrazné manifestuje
potireba generativity, kdy se zadjem a pozornost partnerl rozsifuje ze zaméfeni pouze na
sebe a svilj vztah také na déti a celou spolecnost (Thorova, 2015). Rodiovstvi se tak stava
zdrojem uspokojeni této potieby, potieby pecovat o né€koho, kdo je na ¢lovéku naprosto
zavisly. Narozeni ditéte tak vnasi do Zivota rodi¢t novy smyl (Langmeier & Krejcifova,
2006).

Profesor Matéjéek (1994, 2004, 2017) uvadi, Ze tak, jak vime, ze déti potfebuji pro svij
zdarny vyvoj rodice, ktefi k nim maji viely citovy vztah a uspokojuji tak jejich zakladni
psychické potieby, tak vime, Ze i déti uspokojuji psychické potieby rodi¢i a tento vztah je
oboustranny. Mezi tyto zakladni psychické potieby patii: potieba stimulace (dit¢ piinasi do
zivota rodici nevycerpatelny zdroj vzruSeni a rtznorodych podnétl), potieba uceni
(smysluplného svéta, déti jsou zdrojem nabyvani novych zkuSenosti a uceni se), potieba
bezpeci a jistoty (citovych vztaha, déti lasku rodi¢li nejen ptijimaji, ale taky vraceji),
potieba spoleCenského uznani (narozeni ditéte umoznuje dospélému, aby pievzal roli
rodice, coz zvysuje jeho spolecenskou hodnotu) a potieba otevi‘ené budoucnosti (vychova

déti je tvotivou praci a piesahuje zivot kazdého dospé€lého Cloveka).

I prresto, Ze dité prinasi velké mnozstvi novych podnétl, kladnych prozitki a radosti,
pfinadsi ssebou i1 fadu novych ukoli, problémi a povinnosti, jakymi jsou napf.
reorganizace denniho rezimu, omezeni vlastnich zajmi, méné Casu traveného s partnerem
apod. (Langmeier & Krejéifova, 2006). Na pocatku matetstvi (zvlasté prvni rok po narozeni
ditéte) muaze zazivat mnoho rodi¢t urcité pirehlceni novou Zzivotni situaci a zaplaveni
riznymi obavami, napétim a novymi povinnostmi. U nékterych Zzen se mize v souvislosti
s pocitem odpovédnosti za dité vyskytovat také pocit nedostacivosti, bezmoci, zlosti apod.
a mnohdy miZe tento pocit pfehlceni po narozeni vést k velkému vycerpani fyzickému

i emo¢nimu (Nystrom & Ohrling, 2004).

V kvalitativnim vyzkumu, ktery zkoumal zkuSenost raného matefstvi u 55 Zen
v ramci jejich prvniho téhotenstvi se ukdzalo, Ze tuto zkuSenost ovliviiuji predevs§im

nasledujici 3 faktory: povaha ditéte a reakce Zeny na chovani ditéte, predchozi zkusenosti
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s jinymi détmi a povaha socialni opory, které se Zenam (ne)dostavalo (Barclay, Everitt,

Rogan, Schmied, & Wyllie, 1997).

Masopustova, Dansova, Lacinova et al. (2018) uvadi, Zze p¥ebirani matefskych
zkuSenosti a zkuSenosti s péci o dité prostfednictvim uceni se napodobou je dnes mnohem
téz81 a méne obvyklé, nez tomu bylo dfive. Je to dano predev§im tim, ze vychova déti
a matefstvi obecn¢ se presunuly do soukromi. Ziskavani zkuSenosti a informaci o rodicovstvi
a vychové déti jiz neni tak snadnou a pfirozenou soucasti Zivota zeny. Ve vyzkumu vyse
uvedenych autorek byla pozornost zaméfena mimo jiné také na tuto skutecnost a vedla

J 24

ke zjisténi, ze vétSina Zen zapojenych do daného vyzkumu uvedla, Ze s péci o dité neméla

J 24

zédnou zkusSenost (41,3 %) anebo Ze jejich zkuSenost s péci byla malé (28 %).

V soucasné dobé hraji vyznamnou roli v oblasti pfedstav o matefstvi také informace,
které Zeny ziskavaji skrze riiznd média, a to predevsim ze socialnich siti. Zeny pak mohou
piebirat nerealistické matefské vzory prezentované na téchto socidlnich sitich a svou
uspésnost v matetské roli pak posuzovat na zéklad¢ téchto informaci (Masopustova et al.,
2018). V soucasnosti jsou pak nové matky v pomérn¢ obtizné situaci, protoze udrzet si onen
ideal ,,supermatky‘ tak, jak jej napi. prezentuji socialni média, je velmi ndro¢né. Spousta
zen pak muze zazivat pocity viny ¢i neschopnosti, kdyz tomuto idealu dobré matky a zeny

nesta¢i (Nicolson, 2001).

Obdobi po narozeni ditéte mize byt pro nékteré¢ rodice obdobim plnym riiznych
obtizi, problému a celkového vyc¢erpani. Baumeister (1991) hovofti v této souvislosti o tzv.
rodi¢ovském paradoxu. Jednd o jev, kdy se po narozeni ditéte miize u rodicti subjektivné
snizit pocit Stésti a zivotni spokojenosti (zejména z divodu narocné péce), ale zaroven se
paradoxné zvySuje pocit smysluplnosti Zivota, nebot’ dité rodi¢lim nabizi novy, silny zdroj
zivotniho smyslu. Baumeister (1991) dodava, ze $tastny Zivot a smysluplny zivot nemusi
byt nutné to samé. Rodicovstvi jako takové podle néj neni dobrou strategii pro nalezeni

zivotniho S$tésti, ale vyborna strategie pro dosazeni smyslu Zivota.

3.3.1 Materska role a identita

Po narozeni prvniho ditéte stoji partnefi pfed novymi vyzvami, kdy musi vedle své
dosavadni role zacit pfijimat dalsi nové tkoly, které se poji s roli matky a otce (Langmeier
& Krejéitova, 2006). Rizna prenatdlni oéekavani zeny vztahujici se k obdobi po porodu
ditéte hraji vyznamnou roli v pfechodu k matefské roli. Pokud jsou dana ocekéavani tykajici

se ditéte, podpory okoli a pocitu vlastni hodnoty jako matky néjakym zptsobem ohroZena ¢i
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narusena, mize to vést k niz§imu sebevédomi zeny a k vy$Simu vyskytu depresivnich
symptomu, tizkosti a celkovému stresu (Lazarus & Rossouw, 2015). V navozeni pozitivniho
vztahu po narozeni mezi matkou a ditétem ma pravdépodobné tedy velky vyznam pozitivni
attachment jiz v prenatalnim obdobi, ktery se zda byt spojen s nizsi trovni uzkosti a depresi
zeny v obdobi po porodu (Dubber et al., 2015). Prenatalni attachment tedy vyrazné ovliviiuje
piijeti a adaptaci zeny na novou zivotni roli matky a také zdarny vyvoj ditéte (Pisoni et al.,

2014).

Matefstvi zahrnuje dramatické zmény v Zivoté Zeny, které maji nutné dopad na jeji
identitu. Vyvoj matetské identity zahrnuje komplexni a slozitou interakci mezi dimenzi
osobni, socialni a spiritudlni. Narozeni ditéte s sebou pifinasi pfehodnoceni dosavadniho
Zivota, viry, hodnot, pfani a smyslu Zivota ve svétle novych zivotnich okolnosti a nové

pozice ve svété. Vysledkem je novy aspekt identity Zeny (Arnold-Baker, 2019).

Piechod k matefstvi tedy vyzaduje uréitou reorganizaci ve struktufe sebepojeti Zeny
za ucelem ptizplsobeni se nové roli. To, jak Zena vnimé sama sebe a to, jak utvaii svou
matefskou identitu, se promita do pocitu vlastni zdatnosti (self-efficacy) v oblasti matefstvi
(Talmon et al., 2019). Vnimani sebe sama jako matky béhem téhotenstvi mize mit

vyznamny dopad na psychickou pohodu Zeny po porodu (Staneva & Wittkowski, 2013).

3.3.2 Poporodni psychické poruchy

Mnoho Zen ocekava, Ze se nové zivotni roli matky pfizpusobi dobie, bez vétSich problému
a pouze s malym narusenim jejich dosavadniho Zivotniho stylu. Nicméné vyznamny pocet
zen nema tento prechod k nové roli tak idealni a hladky. Uvadi se, ze od jedné tietiny po
90 % zen zazije emo¢ni rozruseni, nepohodu, uzkost ¢i depresi at’ v dnech, tydnech ¢&i
nékolika mésicich od porodu (Nicolson, 1998). Podobné Prasko et al. (2002) uvadi, Ze ur¢ita

uzkostna reakce u t¢hotnych Zen a novych matek je normalni.

Mezi poporodni psychické poruchy se fadi takové poruchy, které ,, prekracuji svym
trvanim a intenzitou urcitou patologii, kterd je v obdobi Sestinedéli tolerovana“ (Hajek,

Cech, Marsal, et al., 2014, 396).

Posttraumaticka stresova porucha (PTSD) po porodu
Posttraumaticka stresovd porucha (PTSD) po porodu se objevuje zhruba u 3 % Zen jako
reakce na komplikovany porod, ale také jako nasledek zdanlivé bezproblémového

porodu (Ayers et al., 2016). Mnohdy jde o situace, kdy zena zaziva béhem porodu bezmoc,
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pocit ztraty kontroly (jak nad priitbéhem porodu — napt. medikace, akutni cisaisky fez, tak
nad narozenym ditétem — napfi. separace po porodu), ma Spatnou zkuSenost s personalem,

nema pii porodu dostatek podpory apod. (Mrowetz, 2015; Takacs et al., 2015).

Poporodni deprese a poporodni blues

Deprese je jedna z nejéastéjSich komplikaci v obdobi téhotenstvi a po porodu (Gavin et al.,
2005). Deprese Vv téhotenstvi je Casto spojena s poporodni depresi a proto je vcasné
rozpoznani a jeji 1é¢ba v téhotenstvi velmi dilezita (Leigh & Milgrom, 2008; Redshaw
& Henderson, 2013). Vyzkum zabyvajici se vlivem socidlni opory na poporodni depresi
a kvalitu zivota dosSel k zavéru, ze Zeny, kterym se dostavalo malo socialni opory jak ze
strany partnera, tak rodiny, vykazovaly vyssi skory v dotazniku méficim ptiznaky poporodni
deprese a taky nizkou kvalitu Zivota oproti zenam s adekvatni socialni oporou (Webster et
al., 2011). Poporodni deprese se vyskytuje odhadem u 13—-19 % zen (O’Hara & McCabe,
2013) a projevuje se piedevsim pocity beznadéje, selhani, obavami z budoucnosti, ztratou

z4jmu a radosti, nechutenstvim apod. (Hajek et al., 2014).

Pro poporodni blues je typicka poklesla nalada, plaétivost, mrzutost, podrazdénost,
uzkost, labilita emoci a problémy se spankem. Jednéd se o Casté a méné zavazné projevy
poporodni deprese, které se objevuji v fadu nékolika hodin ¢i dnli a maji pfechodny charakter

(O’Hara & Wisner, 2014). Objevuje se az u 80 % Zen (Hajek et al., 2014).

Uzkostné poruchy

| vramci uzkostnych poruch muize po porodu dojit k relapsu jiz diiv diagnostikované
tizkostné poruchy (Prasko et al., 2002). Casto se objevuje nadmérna tizkost a obavy, které
prameni z pocitu odpovédnosti za dité¢ a péfe o n&j. Mize se objevovat strach ze smrti
novorozence, ktery miize byt az patologického rozsahu. Castym ptiznakem je noéni bdélost
a opakované kontrolovani ditéte, zda je naZivu, zda dycha apod. Jako matefska neuroza ci
mateiska separaéni Gizkost se oznacuje nadmérné tizkostnost Zeny ohledné zdravi a bezpeci

ditéte (Takacs et al., 2015).

Poporodni psychoza

Poporodni psychdza (dfive uzivany termin laktacni psychdza) se objevuje zhruba u 0,1 %
zen. Jde o zivot ohrozujici stav, ktery se musi ihned 1é¢it. VétSinou nastupuje 2.—3. den po
porodu. Jako prvni se objevuji ptiznaky zahrnujici podrédzdénost, problémy se spankem,
neklid, izkostnost, na které¢ brzy naseda riizné dezorganizované chovani, halucinace, bludy

apod. a zena ztraci kontakt s realitou (Hajek et al., 2014).
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4 TEHOTENSTVI A MATERSTVI ZEN
S EPILEPSII

Posledni kapitola teoretické Casti bude zaméfena na téma téhotenstvi a matefstvi a jejich
specifika u Zen s epilepsii. Postupné budou pfiblizena témata prekoncepéniho poradenstvi,
téhotenstvi, porodu a matefstvi v€etné rtiznych rizik a komplikaci, které se mohou s epilepsii
pojit. Na zavér bude pfiblizena problematika psychologickych aspektd téhotenstvi
a matefstvi Zen s epilepsii, a to zejména se zaméfenim na aktualni poznatky a vyzkumy v této

oblasti.

Zarubova (2010b, 288) uvadi, Ze se ,,v Ceské republice narodi rocné asi 300-400 déti
Zzenam s epilepsii ““. 1 kdyZ epilepsie miize piinaset do t€hotenstvi a mateistvi urcitéa specifika,
neni divodem k tomu, aby se Zena vzdala touhy mit dit¢, 90 % Zen s epilepsii ma
bezproblémové téhotenstvi, porod a zdravé dité (Betts, 2005; Roste & Taubell, 2007;
Stehlikova et al., 2016).

Kdyz se Zena rozhodne pro téhotenstvi, mize zacit pocitovat mnoho obav, které jsou
spole¢né pro vSechny téhotné zeny. Jedna se predevsim o obavy o zdravi ditéte 1 své vlastni,
strach z porodu, obava z nové zivotni role matky apod. U nékterych zen s epilepsii se mohou
vyskytovat jesté dal§i obavy v souvislosti s té¢hotenstvim a vychovou ditéte, které jsou
specifické pouze pro n¢. Jde napf. o obavu, zda se Zena dokaze postarat o dité, nema-li
epilepsii dobie kompenzovanou, zda téhotenstvi nezhorsi stav jeji nemoci nebo jestli jsou
Iéky, které uziva, bezpecné pro plod. Zdrojem strachu miize byt i piedstava toho, co by
s ditétem mohl zpusobit necekany zachvat v t€hotenstvi nebo pfi porodu (Callanan, 2003;
Stehlikova et al., 2016).

Tyto a spousta dalSich obav miiZe Zenam s epilepsii, které jsou t€hotné, vyvstavat na
mysli a je proto dalezité, aby byly ndlezit¢ informovany o vSem, co se tyCe epilepsie,
t€hotenstvi, porodu a matefstvi a aby jejich rozhodnuti nebylo zaloZeno na mylnych
informacich a interpretacich. Zenam s epilepsii je proto doporucovano, aby své téhotenstvi

planovaly, ¢imz lze pfedejit mnohym problémim a rizikiim (Callanan, 2003).
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4.1 Planovani téhotenstvi a prekoncepc¢ni poradentstvi

Jak jiz bylo zminéno vySe, zenam s epilepsii se doporucuje, aby své t€¢hotenstvi planovaly.
Pokud se zena rozhodne zalozit rodinu, je namisté, aby vyhledala pomoc jesté predtim, nez
ot¢hotni. Je mozné, ze bude potieba napt. zménit 1éky, které na epilepsii uziva, nebo zménit
jejich davku tak, aby se minimalizovaly jejich teratogenni u¢inky. Pii planovani téhotenstvi
se zenam také doporucuje alesponn 3 mésice pred otehotnénim uzivat kyselinu listovou. Je
proto dulezité, aby Zena hovotila o své 1é€be a pfipadném pldnovaném matetstvi se svym

neurologem i gynekologem (Crawford, 2003; Stehlikova et al., 2016).

Cilem prekoncepcniho poradenstvi a planovaného téhotenstvi je v co nejvétsi mire
minimalizovat rizika epilepsie a jeji 1é€by pro matku i plod (Stehlikova et al., 2016).
| pfesto, ze vétSina zen s epilepsii ma normalni téhotenstvi a zdravé déti, patii do skupiny se

zvySenymi riziky oproti zdravym zenam (Pennell, 2004).

Prekoncep¢ni poradenstvi mize mit vyznamny pozitivni dopad na zdravi jak Zeny
sepilepsii, tak jejiho ditéte. Toto poradentstvi zahrnuje vétSinou  setkani
s epileptologem/neurologem. Zeny, které uZivaji antiepileptika, by mély byt obeznameny
S tim, ze tyto Iéky mohou mit vliv na zdravi ditéte. Také musi zvazit, jaké disledky by mélo
vysazeni ¢i zména medikace béhem téhotenstvi a uvédomit si, ze zdchvat béhem t¢hotenstvi
muze mit negativni dopad na matku i dité. Prekoncepcni poradenstvi by proto mélo pomoci

zenam byt v této oblasti dostate¢né informované (Chillemi & Vazquez, 2006).

Tomson & Hiilesmaa (2007) popisuji néktera témata, ktera by zena v ramci
prekoncepcniho poradenstvi méla s lékafem prodiskutovat. Jde napiiklad o genetické
poradenstvi, V ramci kterého se fesi otazka mozné dédicnosti epilepsie. Riziko, ze dité€ zdeédi
epilepsii je vSak u vétSiny typu nizké. Dale pak ofekavany pribéh epilepsie a riziko
zachvatu Vv téhotenstvi. Frekvence zachvati je ve vétSin€ pifipadi stejnd jako pred
oté¢hotnénim, kazdopadné u nékterych Zen je potieba zvysit davku 1€ki, aby se dosédhlo
adekvatni kontroly zachvatli. Také je vhodné probrat ofekavany pribéh téhotenstvi
a porodu. Velmi dulezitou oblasti je pak riziko pro matku i plod p¥i zachvatu. Zejména
tonicko-klonické zachvaty predstavuji riziko pro matku i dité a bylo by proto vhodné se jim
snazit vyvarovat. S timto tématem souvisi také potencialni riziko pro dité vystavené
antiepileptikiim. Zde je nutné vyhnout se, pokud je to mozné, valproatu. Nastavajici matce

by mély byt taky dostateCné jasné vysvétleny principy uZivani 1éki a celkové 1é¢by
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epilepsie v téhotenstvi. Je nutné zdiraznit dalezitost compliance, kterd je zakladem

(pravidelné brani 1€k, kontrola hladiny 1éki apod.).

U t¢hotnych Zen s epilepsii je dulezité, aby 1ékar dovedl vyvazit potencialné negativni
disledky 1€k pro plod na jedné strané a riziko nésledkti nekontrolovatelného zachvatu pro
matku a dité na stran¢ druhé (Tomson & Hiilesmaa, 2007). Zarubova (2010b) uvadi, ze
vCasné poradenstvi Vtomto tématu jeSté pred samotnym pldnovanim téhotenstvi je

vyznamny prediktor budouciho bezproblémového téhotenstvi, porodu, Sestined¢li a laktace.

4.2 Téhotenstvi a porod

Béhem téhotenstvi se mlize u Zen s epilepsii zménit ¢etnost zachvata. Chillemi & Vazquez
(2006) uvadgji, ze piiblizn€ u 35 % Zen Cetnost zachvatl vzroste, 55 % Zen zZadnou zménu
ve frekvenci nezaznamena a priblizné 10 % Zen ma Cetnost zachvati nizsi. Zarubova (2010b)
uvadi zhorSeni zachvatl piiblizné€ u pétiny Zen.

Mezi mozné pri¢iny téchto zmén se pak fadi zmény v produkci pohlavnich
hormont, zmény v metabolismu antiepileptik, jejich mnoZzstvi a distribuci, zmény ve
spankovém rezimu ¢i nepravidelné uzivani 1éka (Chillemi & Vazquez, 2006). Tomson
& Hiilesmaa (2007) podobné ve svém ¢lanku uvadi faktory, které mohou ovlivnit zvladani
zachvati béhem téhotenstvi a porodu. Kromé vyse uvedenych zmiiuji jest¢ noncompliance
ze strany zeny, kdy napf. piestane uzivat léky, predevSim ze strachu z jejich mozného

teratogenniho ucinku a také fyzicky ¢i psychicky stres pii porodu.

Uvadi se, ze pokud zena neprodé€lala béhem prvniho trimestru zachvat, je pomérné
vysoka pravdépodobnost (az 93 %), Ze se zachvaty neobjevi ani po zbytek t¢hotenstvi. Prvni
trimestr v§ak mtze byt obdobim se zvySenym rizikem riiznych obtizi, v€etné napt. zvyseni

cetnosti zachvatl (Stehlikova et al., 2016).

Béhem tehotenstvi télo zeny jinak zpracovava antiepileptika, coZ mize mit napft. za
nasledek to, ze hladiny 1€kt budou vys§i/nizsi, nez tomu bylo v pfedchozim obdobi. ZvySeni
hladiny antiepileptik pak muze vést k projeveni riznych vedlejsich ucinkd 1€k, zatimco
sniZeni hladiny zase K riziku vyskytu zachvati. VétSinou nastava ptipad snizeni hladiny
1ékt v krvi, ptedevsim z divodu piibyvani na vaze béhem te€hotenstvi (Chillemi & Vazquez,
2006).

Co se ty¢e porodu, kazda zena by méla mit od svého neurologa pied porodem

vypracovanou zpravu pro porodnika, ve které je zaznamendno, jaky typ epilepsie je u Zeny
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pritomen, jakou povahu maji zachvaty, jaké uziva léky, zda jsou nutna néjaka opatieni pii
porodu a zda mlze ¢i nemuize kojit (Zarubova, 2010b). U Zen s epilepsii se napf.
nedoporucuje pfilis dlouhd hyperventilace, ktera by mohla mit provokujici vliv na zachvat

(Stehlikova et al., 2016).

Epilepsie jako takovd neni divodem pro planovany cisafsky fez, vétSina Zen
s epilepsii rodi pfirozenou cestou. Cisaisky fez mize byt nutny napiiklad v ptipadech
Castych tonicko-klonickych zachvatli nebo pokud se u Zeny projevi status epilepticus
ve tietim trimestru (Tomson & Hiilesmaa, 2007). Kazdopadné pravdépodobnost zachvatu
pii porodu je opravdu mala (1-2 %) a nej€astéjSim spoustééem byva spankova deprivace ¢i

vynechani 1¢kii (Chillemi & Vazquez, 2006; Stehlikova et al., 2016).

Narozené déti mohou mit nékdy ptiznaky abstinenc¢niho syndromu, kdyz se
dostanou do prostiedi, ve kterém se jim do téla nedostavaji antiepileptika, na ktera byly 9
meésict zvyklé. Tyto piiznaky vSak po nékolika mésicich ustupuji a nemivaji dlouhodobé;si

nasledky (Chillemi & Vazquez, 2006).

4.3 Rizika a komplikace

I presto, ze vétSina Zen ma bezproblémové t€¢hotenstvi a zdravé dité, existuji zde urcita rizika
a komplikace. Ty mohou zahrnovat napt. vaginalni krvaceni béhem téhotenstvi, predcasny
porod, zvySené riziko vrozenych vyvojovych vad, novorozenecké krvaceni, zpomaleni
nitrodélozniho vyvoje, nizkou porodni vahu ¢i naruseni kognitivniho vyvoje ditéte (Battino
& Tomson, 2013; Betts, 2005; Chillemi & Vazquez, 2006; Yerby et al., 2004). Pti¢iny téchto
zvysenych rizik jsou vSak multifaktorialni a fadi se k nim napft. genetické faktory, zachvaty
Zzeny béhem tchotenstvi, uzivani antiepileptik a jejich davka ¢i socioekonomicky status.
Ptirozen¢ tedy neplati, Ze kazda Zena s epilepsii, kterd uziva antiepileptika, bude mit rizikové

t€hotenstvi (Battino & Tomson, 2013).

4.3.1 Teratogenni ucinek antiepileptik a vrozené vyvojové vady

Velka pozornost v oblasti rizik v te€hotenstvi Zen s epilepsii je vénovana antiepileptikiim
a jejich potencionalnim teratogennim u¢inkim. V nasledujici kapitole bude proto pojednano
o teratogenité obecn¢ s naslednym zaméfenim na nejvice prozkoumana antiepileptika

a jejich vztah k vrozenym vyvojovym vadam.
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Teratogenita

Jako teratogeny se povazuji ,, vnéjsi (exogenni) faktory zpiisobujici poruchy vyvoje embrya
nebo plodu* (Thorova, 2015, 327). Na vznik teratogenniho poskozeni plodu ma vliv hned
nékolik faktort, pfedevsim obdobi, ve kterém dany teratogen na plod puisobi a dale intenzita
a délka jeho ptsobeni. Kritickym obdobim je ptedevsim 3.-9. tyden, kdy vznikaji organy
embrya (Thorova, 2015).

Mezi teratogenni faktory fadime rtzné fyzikalni jevy (napf. rentgenové zareni) ¢i
chemické (napft. 1€ky, drogy), dale pak nedostatek kysliku (tzv. hypoxie, napt. pfi duseni
pii porodu, epileptickém zachvatu matky), nemoci matky (napt. preeklampsie), nedostatek
Zivin ¢i vitamint a v neposledni fady také psychicky stav matky (napt. tizkosti). U epilepsie
tak mohou byt teratogenni jak samotné zachvaty matky (pii kterych mtize dojit k hypoxii,

odlouceni placenty ¢i nitrolebeénimu krvaceni plodu), tak i antiepileptika (Thorova, 2015).

Medikamenty uzivané k 1ébé epilepsie maji rizny potencial v oblasti
teratogenity. Toto riziko se obecné zvySuje pii vyssich davkach ¢i kombinovani vice 1€kt

(Marusi¢ & Zarubova, 2018).

Vrozené vyvojové vady

Jako vrozené vyvojové vady (VVV) se oznacuji uréité odchylky v télesné struktuie ¢i
jejich funkcich, které vznikaji jiz v prenatalnim obdobi (Thorova, 2015). Jde
0 ,,morfologicky patrné poruchy vyvoje plodu zjistitelné pri narozeni (Roztocil, Hofinova,
Hoftin, & Peschout, 2017, 376). VVV predstavuji Sirokou Skdlu rtiznych abnormalit
s riznymi nasledky na funkeci a kvalitu zivota ditéte, sahajici od vad, které jsou neslucitelné
se zivotem, po mensi ,.kosmetické* vady. Pficinou téchto vad mohou byt jak genetické
faktory (mutace), tak i ptsobeni teratogennich faktord (Battino & Tomson, 2013; Roztocil

etal., 2017).

Od roku 2000 po rok 2015 se v Ceské republice pohybuje incidence VVVV okolo 3,6-
4,8 % viech déti (UZIS CR, 2018). U Zen s epilepsii, které uzivaji jedno antiepileptikum, se
toto procento pohybuje okol 4-8 % (Chillemi & Vazquez, 2006).

Binder (2017) uvadi, ze uzivani antiepileptik mtize mit za nasledek poruchy uzavieni
neuralni trubice, rozstépy obliceje ¢i srde¢ni vady ditéte. Mezi méné zavazné nasledky pak
fadi hypoplazii (netplné vyvinuti) prsti ¢i nehtli, kratky nos, hypertelorismus (nadmérna
vzdalenost o¢i) ¢i abnormality usnich boltcti. Betts (2005) uvadi dalsi vyvojové abnormality,

které se zdaji byt spojeny s epilepsii matky, a to mikrocefalii (zakrnéni ¢i predcasné
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ukonceni rastu mozku a obvykle také celé hlavy), hypospadii (rozstép mocové trubice na

spodni stran¢ u chlapctl) a skeletalni abnormality.

Antiepileptika a vrozené vyvojové vady

Antiepileptika se bézn€ rozdé€luji do tii generaci. Prvni generace zahrnuje barbituraty,
hydantoinaty, sukcinimidy. Do druhé generace se fadi napt. karbamazepin, valproat
a diazepam. Treti generace obsahuje nova, selektivni antiepileptika, jako napi. gabapentin,
lacosamid, topiramat, lamotrigin, levetiracetam apod. (Seidl, 2015).

Hydantoinaty patii do prvni generace antiepileptik a jejich uzivani je spojeno
s rizikem rozvoje nitrodélozni ristové retardace plodu, mikrocefalii, ktera ma casto za
nasledek mentalni retardaci a také se mohou vyskytovat jeden ¢i vice mensich defektu.
Vyskyt tohoto tzv. hydantoinatového syndromu se odhaduje piiblizné na 10 %
exponovanych déti (Roztocil et al, 2017).

Valproat, fazeny do druhé generace, ma ve srovnani s ostatnimi antiepileptiky riziko
VVV plodu 2-3x vyssi. Valproatovy syndrom se projevuje predevS§im rozstépy patra
aneurdlni trubice, abnormalitami srdce, skeletalnim odchylkami a zpomalenim
psychomotorického vyvoje ditéte. Rozstép patefe se mize u déti vystavenych tomuto 1éku

objevit v 1-5 % (Roztocil et al, 2017; Thorova, 2015).

U karbamazepinu, také z druhé generace, je typ jim zptusobenych malformaci
podobny tém jako u hydantoinu ¢i valproatu, nicméné jejich incidence je nizsi. Barbituraty
z prvni generace jsou pak spojeny zase s vy$§im rizikem riznych rozstépovych vad (Binder,

2017).

Veiby, Daltveit, Engelsen, & Gilhus (2014) ve svém vyzkum zjistili, Ze monoterapie
¢i polyterapiec novymi antiepileptiky byly obecné spojeny Sniz§im rizikem vzniku
malformace u déti. Jedinou vyjimkou byl topiramat, ktery byl spojovan s lehkym rizikem
malformaci, kdezto déti vystavené monoterapii valproatem mély 2—3x vyssi riziko vzniku

malformaci a podstatné vyssi riziko hypospadie a vrozenych vad srdce.

Jak jiz bylo zminéno vySe, u zen s epilepsii se upfednostituje monoterapie v co
nejnizs$i ucinné davce. Nejvyssi riziko teratogenity je prokazano u valproatu, zejména
v davkach vyssich nez 800—1 000 mg/den (Montouris, 2014; Veiby et al., 2014; Zarubova,
2010b). Taktéz vyssi riziko ptinasi polyterapie (Hajek et al., 2004; Zarubova, 2014). Na
druhou stranu naptiklad karbamazepin nebo lamotrigin v monoterapii se zdaji byt spojeny

S niz8im rizikem malformace (Kéllén et al., 2013; Veiby et al., 2014). Je proto namisté pred
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ot¢hotnénim v nékterych ptipadech upravit 1écbu, idedlné na monoterapii v co nejmensi
mozné davce s vyhnutim se valproatu s cilem co nejvice snizit piipadné teratogenni G¢inky
1€kti. Prekoncepcni poradenstvi a uprava 1éki tak vyrazné snizuji riziko ptipadnych

potencialnich teratogennich G¢inka (Kini, 2013).

O reélnych teratogennich rizicich antiepileptik by zeny mély byt informovény jiz
v ramci prekoncepéniho poradenstvi. I kdyz mize mnohé zeny tato informace znepokaojit, je
dalezité, aby byly srozumény se vSemi okolnostmi. Bohuzel 1€kafi nemohou zjistit
individudlni miru rizika u konkrétni Zeny. Nicméné kazda Zena ma pravo na nejnovéjsi
informace a pravo na to rozhodnout se dle svého uvazeni. Zalezi vSak, jak citlivé dokaze tyto
informace I¢kar Zen€ podat, nebot’ se jednd o velmi citlivé téma, a proto je velmi dilezity

empaticky, respektujici a chdpajici vztah mezi zenou a jejim lékatfem (Zarubova, 2010b).

Noncompliance v oblasti medikace je u Zen s epilepsii béhem téhotenstvi pomérné
Casta. Z velké ¢asti k tomu dochdzi proto, ze se zena obava, ze dané 1€ky, které uziva, jsou
Skodlivé pro plod. Strach z teratogennich ucinki 1€ka pak vede k tomu, ze mnohdy zcela
svévoln¢, bez védomi I€kare, piestane Zena své 1éky uzivat, aby ochranila plod. Nicméné
antiepileptik existuje velkd fada a ne kazdy 1€k ma stejné velké riziko a mnohdy byvaji
informace o teratogennich ucincich antiepileptik, které se k zen€ donesou z rtiznych zdrojt,
zkreslené. Proto je dulezité, aby Iékafi Zeny vcCas a dostate¢n¢ informovali o této
problematice a rizicich antiepileptik versus rizicich samotného zachvatu béhem téhotenstvi.
Obecné je vyssi riziko pripadnych Cetnych zachvatii v t€hotenstvi nez riziko moznych
nezadoucich ucinki antiepileptik (Pennell & Thompson, 2009; Stehlikova et al., 2016).
Piedevsim tonicko-klonické zachvaty v téhotenstvi piedstavuji riziko jak pro matku, tak
pro plod. V jeho disledku miize dojit az k potratu, urazu v dusledku padu (pfi ztraté védomi)
¢i k fetalni hypoxii. Status epilepticus v téhotenstvi mize vést az ke smrti Zeny i plodu
(Chillemi & Vazquez, 2006; Stehlikova et al., 2016).

4.3.2 Neurokognitivni a emocionalni vyvoj déti Zen s epilepsii

Existuje relativné velké mnoZstvi informaci o tom, jaky potencidlni teratogenni disledek
mohou mit antiepileptika na plod vramci VVV. Nicméné existuje uz pomérné méné
informaci o moZzném efektu antiepileptik na pozdé&jsi intelektovy a emocionalni vyvoj déti.
I ptesto, ze vétSina déti Zen s epilepsii ma normalni intelektové schopnosti, objevuje se

u nich mirné zvySené riziko naruseni neurovyvoje, coz se mize pozd¢ji projevit v oblasti
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snizené inteligence, obtizemi s u¢enim ¢i obtizemi v oblasti chovani (Gerard & Meador,

2015; Meador, 2003).

Nékteré vyzkumy naznacuji, ze déti, které byly vystavené zejména valproatu,
mohou mit hor$i neurokognitivni vysledky (napf. nizsi skor IQ) a to jak v utlém détstvi, tak
i ve skolnim véku. V jinych studiich byla nalezena také souvislost mezi vySkou davky
valproatu a snizeni kognitivni urovné — vys$si davky, kterym byly déti vystaveny, byly
vyzkumt nezda byt asociovano se Spatnym neurokognitivnim vyvojem déti (Bromley

& Baker, 2017; Bromley et al., 2014; Gaily et al., 2004).

Tomson & Battino (2009) uvadéji, ze vysledky nékterych studii ukazuji, ze vys$si
davky valproatu mohou byt spojeny s vysSim rizikem naruSeni verbalni inteligence u déti,
nicméng¢ tato hypotéza musi byt podrobena dal§imu zkoumani. Napt. retrospektivni vyzkum
241 déti narozenych Zendm s epilepsii doSel k zavéru, Ze verbalni inteligence byla u déti
vystavenych valproatu signifikantné nizsi v porovnani s détmi, které antiepileptikiim nebyly
vystaveny nebo byly vystaveny jiné monoterapii. Také Casté tonicko-klonické zachvaty
Vv téhotenstvi byly asociovany s nizsi verbalni inteligenci (Adab, 2004). Podobné Gaily et al.

(2004) poukazuje na to, Ze uzivani valproatu ¢i polyterapie v t€hotenstvi miize byt spojena

cvwr

Kjaerova et al. (2013) ve svém vyzkumu dosla k zavéru, ze prenatalni expozice
antiepileptikiim mutiZze zvySovat riziko behavioralnich problému u déti predskolniho véku.
Déti zen s epilepsii, které béhem téhotenstvi uzivaly antiepileptika, vykazovaly vice
problémti v chovéani oproti détem zen s epilepsii, které ale neuzivaly béhem t¢hotenstvi

antiepileptika a détem narozenym zenam bez epilepsie.

Je v8ak nutné vysledky téchto vyzkumi brat s opatrnosti. Znalosti v této oblasti jsou
stale nedokonalé. Faktory, které mohou narusit neurovyvoj déti jsou pochopeny jen z¢asti.
V této oblasti hraje roli nes¢etné mnozstvi faktori zahrnujici komplexni interakci
dédicnosti a prostiedi, pocinaje genetickou vybavou, vékem matky, okolnostmi porodu az
po zdravi matky v téhotenstvi, uzivani 1€kt ¢i drog béhem te¢hotenstvi, nemoci ditéte,

socialné-ekonomicky status rodiny apod. (Meador, 2003).
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4.4 Obdobi po porodu a materstvi

Sestinedéli je naroénym obdobim, ve kterém se mohou zachvaty znovu objevit i u zen, které
m¢ély do té doby dobie kontrolovanou epilepsii, nebo se mize zvysit jejich Cetnost. Je proto
dilezité, aby zeny dbaly mj. na dostate¢ny odpocinek a hlidaly si medikaci a jeji hladiny
(Betts, 2005). Nalezity odpocinek a dostatek spanku (alespont 4—5 hodin nepferusovaného
spanku) je pro zZeny s epilepsii po porodu opravdu dilezity, protoze pravé spankova
deprivace je jednou z nejcastéjSich pfic¢in vyprovokovani zachvatii v obdobi po porodu.
Zéachvat muze byt ale také vyprovokovan celkovym vycCerpanim a stresem (Zarubova,

2010Db). Podpora a pomoc blizkych osob a profesionalt je zde zcela zasadni.

Spankova deprivace je béZznou soucasti zZivota vétSiny Zen po narozeni ditéte. U Zen
S epilepsii vSak miize predstavovat zasadni problém. Denni reZim zeny a rutina, na kterou
byla zvykla pted narozenim ditéte, je také pozménéna, nebot’ napli dne se fidi podle potieb

novorozence a je tedy mnohem snazsi zapomenout vzit si pravidelné uZivany 1€k, pficemz

vvvvvv

Otazka kojeni byla v této oblasti hodné diskutovana. Epilepsie ¢i antiepileptika
nejsou divodem pro to, aby zena nekojila. Je tomu pravé naopak — kojeni Se zenam
doporucuje. DéEti jsou béhem celého te€hotenstvi vystavovany antiepileptikiim intrauterinné.
Dalsi vystaveni 1ékiim skrze kojeni a z toho plynouci piipadna rizika vyvazuje obrovska
prospésnost mateirského mléka pro dité. Razné Iéky se také dostavaji do matefského mléka
Vv rizné mife. Pokud by se projevila urcita rizika, jako napt. ze by bylo dité ptilis utlumené
a u kojeni usinalo (hlavné u starSich antiepileptik), je mozné stiidat kojeni s umélou vyzivou.
U kojeni tedy jednoznaéné pozitiva matetského mléka pro dité prevysuji rizika antiepileptik
v matefském mléku ptedanych (Chandranipapongse & Ito, 2014; Leppik, 2007; Zarubova,
2010b).

Na zavér je tieba zdlraznit, Ze je nutné myslet na to, Ze napfi¢ vSem vySe uvedenym
informacim ma 90 % Zen s epilepsii bezproblémové téhotenstvi a zdravé dité (Derdiarian
& El-Sayed, 2003; Chillemi & Vazquez, 2006).

4.4.1 ReSeni bezpetnosti p¥i péti o dité

Epilepsie jako takova nemusi pfili§ naruSovat péci o narozené dité, jsou-li zachvaty zeny

dobte kontrolované. Nicméné riziko zachvatii pii péci o novorozence je pro mnohé rodice
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natolik vyznamné, Ze mnozi z nich zvazuji rizné alternativy v péci a bezpecnostni opatieni

(Dean, 2003; Sundstrom & Osborne Shafer, 2014).

V ramci feSeni otazek bezpecnosti jak Zeny, tak jejiho ditéte, je tieba zvazit nékolik
faktord. Je dulezité uvédomit si, jaky typ zdchvatli Zena ma a co je nasleduje. Je dobré mit
predstavu o tom, jak ¢asto se vyskytuji a zda jim néco predchazi — jestli zena u sebe
zpozorovala tzv. provokativni (spoustéci) faktory. Tyto faktory jsou vysoce individualni.
Muize jit napt. o nedostatek spanku, stres, namahavé cvic¢eni apod. Jednim z dobrych nastroji
pro sledovani frekvence a okolnosti zachvatii je denik, do kterého si Zena muize vzdy
zapisovat potiebné informace a zpétn¢ pak vypozorovat vzorec zachvati. Dilezité je také
uvédomit si, jestli samotnému zachvatu predchazi aura — ta mize mit mnoho podob a muiize
poskytnout zené urcity ¢as, aby si uvédomila, Ze nejspise prichdzi zachvat a snazila se dostat
sebe a piipadné i dit€ do bezpeci (Dean, 2003). Riziko neptedstavuji pouze tonicko-klonické
zéachvaty, ale i zachvaty, pii kterych Clovek ,jen* ztrati na chvili védomi, je najednou

zmateny, nevi o svém chovani apod. (Chillemi & Vazquez, 2006).

V nasledujicich bodech budou uvedeny bezpecnostni tipy v ramci péce o dité pro
zeny, které maji zachvaty (Chillemi & Vazquez, 2006; Stehlikova et al., 2016; Sundstrom
& Osborne Shafer, 2014):

e Pii zachvatech, které jsou Casto (nebo vzdy) ndhlé a nepiedvidatelné, se
doporucuje, aby zena pri oblékani, prebalovani ¢i krmeni ditéte sedéla na zemi
(ptipadné na velké posteli).

e 'V ramci koupele ditéte je vhodné, aby s Zenou byl pfitomen nékdo dalsi, napf.
partner. Je mozné mit také polozenou vanicku na zemi, kdy u ni mize zena klecet.
V ptipadé, Ze se Zena koupani ditéte velmi obavéa a nemulze u ni v tu chvili byt
ptitomen nékdo dalsi, je pravdépodobné nejvhodnéjsim feSenim polozit dit¢ na
ruénik a omyt ho mokrou zinkou.

e V piipadé, Ze jsou zachvaty Zeny vazané na spanek, nemélo by dit¢ spat
v posteli spolu s matkou.

e Pokud se zena boji dit€¢ nosit z diivodi Castych zachvatl, mize byt feSenim
pofizeni napt. kosiku na koleckach ¢i malého kocarku, ve kterém muze dité
pfevazet.

e V ramci prochazek je u aktivni epilepsie opét vhodné, aby byl pfitomen se zenou

nékdo dalsi. Pokud to moZzné neni, miiZe pomoci, kdyz si Zena uvaze na zapésti
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$ntiru ¢i gumu (v délce cca 1-1,5 m) a druhou stranou ji upevni ke spodni ¢asti
kocarku. Timto se d& kocarek zajistit a neujede.

e Pfi vychazkach je vhodné mit u sebe doklady vcetné 1ékaiskych informaci (napf.
liste¢ek/naramek na kterém bude uvedeno, ze ma zena epilepsii a piipadné
s informaci, kam v pfipad¢ zachvatu volat).

e Ma-li zena tonicko-klonické zachvaty, je mozné vyuzit specialni pomicku, tzv.
epi-alarm (monitoring zachvatu ¢i opusténi 1tzka). Jde o specialni podlozku, na
které Zena sedi ¢i lezi, a kterd dokaZe registrovat pohyby a pfitomnost ¢i
nepfitomnost. V ptipad€¢, ze osoba dostane zachvat, podlozka to rozpozna
aupozorni na to dal$i osobu. Jednodussi a levnéjsi variantou pak miize byt
naramek s rolni¢kou, ktery Zena nosi, nebot’ zvuk rolnicky pti zachvatu se 1isi
od béznych pohybli a miize dal$i osobu (napf. partnera) takto upozornit na
probihajici zachvat.

e Spankova deprivace zpiisobena Castym vstavanim kvili kojeni ditéte mize mit
provokujici vliv na zachvaty. V této souvislosti je vyhodné, kdyz napt. partner
pomaha v noci s krmenim ditéte a Zena tak muze mit alesponn nékolik hodin

nepferuSovany spanek.

S pribyvajicim vékem ditéte je vhodné, aby ho rodice prostfednictvim napt. néjakého
piibéhu a pomoci jazyka blizkého ditéti seznamili s nemoci, se kterou jeho matka Zije.
Seznameni ditéte s epilepsii muze byt funkéni jiz od brzkého véku. Muze se naucit, Ze
Vv ptipad¢ zachvatii ma zlstat v blizkosti matky, piipadné€ v pozdé€jsim véku zavolat pomoc
apod. Je také dilezité, aby byly déti ujiStény, Ze za zachvat rodi¢e nemohou a také aby se

nebaly, ze pti ném rodi¢ zemie (Callanan, 2003; Chillemi & Vazquez, 2006).

V oblasti péce o dité Zen s epilepsii je zdsadni posilovat sebediivéru Zeny a védomi,
7e je schopna se bezpeéné o své dité postarat (Sundstrom & Osborne Shafer, 2014). Urazy
¢i nehody déti zen, které maji epilepsii, jsou vSak ve skuteCnosti spiSe vzacné
a pravdépodobn¢ 1 méné €asté neZ u déti zen bez epilepsie pravé diky vetsi ostrazitosti a

kontrole (Leppik, 2007).

4.5 Psychologicka problematika téhotenstvi a materstvi
Zen s epilepsii

I ptesto, ze téhotenstvi a obdobi po narozeni ditéte je obdobim plnym emociondlnich
a fyzickych zmén pro vSechny Zeny, Zeny s epilepsii, jak z pfedchoziho textu vyplyva, musi
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v nékterych ptipadech ¢elit uritym vyzvam a problémim navic (Rousseau, 2008). Posledni
kapitola teoretické cCasti je proto zaméfena na soucasné poznatky a vyzkumy
v ramci psychologickych aspektli t€hotenstvi a matefstvi u zen s epilepsii. Nize uvedené
informace vychdazeji ze zahrani¢ni literatury a vyzkumy kvalitativni povahy jsou realizovany
na pomérné malych vzorcich, nelze proto dané vysledky generalizovat. 1 pfesto vSak

pfinaseji urcitou predstavu o tom, co zeny mohou v tomto obdobi svého zivota prozivat.

4.5.1 ZkuSenosti Zen s epilepsii s téhotenstvim

Z kvalitativniho vyzkumu 12 Zen z Jizni Koreji, ktery zkoumal zkuSenosti s t¢hotenstvim
a porodem u zen s epilepsii, vyplynula 4 hlavni témata. Prvnim tématem bylo zaZivani
pociti izkosti kviili neplanovanému t&hotenstvi a ne¢ekanym zménam. Zeny s epilepsii
prozivaly silnou Uzkost tykajici se rizika VVV déti kvili ucinku antiepileptik, zejména
Vv piipadé neplanovanych téhotenstvi. Zeny byly mnohdy také zaskofeny zménami ve
frekvenci €i vaznosti zachvatl v t€hotenstvi. V této souvislosti se objevovala uzkost a pocit
viny. Zeny se citily byt uvéznény mezi dvéma nevyhovujicimi moZnostmi — na jedné strané
antiepileptika a jejich ptipadna zvySena davka, ktera mize mit neblahy vliv na dité, na druhé
stran¢ snizeni ¢i vysazeni medikace, které mize mit za nasledek riziko zachvatl. VétSina
zen prozivala konflikt ohledné dodrzovani uzivanych ¢kt — ptesto, ze chapaly, ze 1€ky jsou
nutné pro kontrolu jejich zachvatu, citily se pii jejich uzivani nervézné€, nebot’ v nich bylo
zakofenéné presvédceni, Ze téhotna Zena by neméla uzivat zadné 1€ky. Fakt, Ze antiepileptika
mohou mit negativni dopad na plod celou situaci jen zhorSoval. N¢které Zeny proto ze

strachu pfestaly své 1éky uzivat, nicméné pak nastoupil dalsi strach, ze zachvatu (Joung,

2019).

Druhym tématem byl pocit, Ze Zeny stoji na kfiZovatce, na které jim ani jedna
cesta nezaruci spokojenost. V ramci tohoto tématu se objevovala podtémata jako litost nad
tim, Ze Zena neposkytuje ditéti bezpecné prostiedi pro vyvoj, potykani se s obtizemi kviili
potencialnim Skodlivym G¢inkiim antiepileptik a kojeni, ale také obvinovani se, pokud se
zena vzdala kojeni ditéte apod. At se zeny v oblasti kojeni rozhodly pro ¢i proti, v obou

piipadech se citily nepiijemné.

Tretim tématem bylo neustalé neseni bifemena strachu a denni rutiny. Zde se
objevovala uzkost a strach z toho, Ze dit¢ epilepsii zdédi a téma zvladani jak své nemoci, tak

péce o dite.
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Poslednim tématem pak bylo uZivani si vyhod téhotenstvi a porodu jako Zena
S epilepsii. Toto téma zahrnovalo urcité vnimané vyhody plynouci z t¢hotenstvi a matefstvi
ve spojeni s epilepsii (napf. rozsifeni si znalosti o0 nemoci diky t€hotenstvi, osobnosti rist,
ocenéni dilezitosti zdravi apod.) a vdék za pomoc rodindm a profesiondlim v obdobi

t¢hotenstvi (Joung, 2019).

4.5.2 ZkuSenosti Zen s epilepsii S materstvim

Gauffinova, Landtblomova, & Flensnerova (2015) se ve své studii zamétovaly na to, co pro
dospélé s epilepsii znamend byt rodicem s epilepsii. V ramci ohniskové skupiny autorky
zkoumaly perspektivu 14 dospélych (muzfi i zen) ze Svédska na toto téma. V ramci analyzy

rozhovori vyplynuly 4 kli¢ové aspekty problematiky rodi¢ovstvi s epilepsii. Jsou jimi:

e trvaly pocit nejistoty, nebot’ zachvat se mtize objevit kdykoliv a ditéti se mtize néco
stat,

e pocit nedostatecnosti — ve smyslu neschopnosti prevzit plnou zodpovédnost za dité
(napt. nemoznost vozit kocarek),

e védomi toho, Ze dité musi prevzit vétsi zodpovédnost a ptilis rychle ,,vyrast* kvali
epilepsii rodi¢e oproti jinym détem (napf. Ze se uci byt ostrazitymi a rozpoznavat
signaly piichazejiciho zachvatu rodice, musi védét, jaka je prvni pomoc, na koho se
mohou obratit apod.)

e pocity viny z duvodt neschopnosti plnit o¢ekavani druhych ohledné toho, jaky by
mél rodi¢ byt a jakym rodi¢em by oni sami chtéli byt, dale kvili obtizim, které déti

musi zazivat, kdyZ jsou svédkem zachvatu rodice apod.

Vyzkum 84 Zen z Velké Britdnie se pomoci dotaznikového Setfeni zaméfoval na
problémy, které Zeny s epilepsii zaZivaji v ramci pée o dité. Zeny byly pozadany, aby
hodnocena tato témata: vychazeni s ditétem mimo domov (prochazky apod.) a koupani
ditéte. Otazka kojeni byla hodnocena jako méné problematickd. V daném vyzkumu také
autofi zdiraziiuji vyznam rodiny, at’ uz jde o partnera ¢i dalsi osoby, které mohou v pii péci

o ditéte vyznamnym zpusobem pomoci (Bagshaw et al., 2008).
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4.5.3 Obavy, vnimani rizik a psychické obtize

Zcela ptirozené kazda zena douf?, Ze jeji t¢hotenstvi bude bez komplikaci a Ze se dité narodi
zdravé. Nicméné zeny s epilepsii a jejich partnery ¢i blizké mtize v nékterych pripadech
znepokojovat riziko komplikaci Vv t€hotenstvi a riziko VVV ditéte. Crawfordova (2003)

uvadi, Ze mnoho Zen vSak véri, ze tohle riziko je mnohem vétsi, nez je tomu ve skutec¢nosti.

Mnoho Zen s epilepsii trapi také obavy spojené s porodem — boji se napf. toho, zZe
dostanou zachvat v pribéhu porodu. Jak jiz bylo ale zminéno vySe, riziko zachvatu pii
porodu je velmi malé a vétSina Zen rodi pfirozenou cestou. Nicméné tizkost a obavy s timto

spojené mohou pak paradoxné¢ zachvat u Zen vyvolat (Stehlikova et al., 2016).

Ve vyzkumu z Ameriky, ktery se zkoumal pomoci ohniskovych skupin obavy 21 Zen
s epilepsii, které ¢ekaly dité, se objevovaly piedevsim tyto 4 obavy: obava 0 bezpecnost
antiepileptické 1écby béhem t¢hotenstvi, obava z potencialnich neonatalnich komplikaci,
strach z moznych problémi p¥i porodu a obavy tykajici se zvladani obdobi po narozeni
ditéte. 29 % Zen Ucastnicich se této studie si béhem téhotenstvi samo upravilo 1écbu (bez
porady s lékafem), pravé kvili vySe popsanym obavam (McAuley, Patankar, Lang,
& Prasad, 2012). Tyto vysledky dopliuje vyzkum Turnerové et al. (2008), ktery zahrnoval
50 Zen s epilepsii a 50 zen bez epilepsie z Italie. Ve vyzkumu se ukazalo, ze Zeny s epilepsii
zazivaly béhem tchotenstvi vétsi strach z porodu oproti téhotnym zenam bez epilepsie. Na
otazku, z ¢eho maji Zeny v t€hotenstvi strach nejvice, se nejCastéji objevovala obava

tykajici se VVV ditéte.

May, Pfifflin, Coban, & Schmitz (2009) ve studii, do které bylo zapojeno 365
némeckych zen s epilepsii, zjistili, Ze vétSina Zen, které jiz mély dité (zhruba polovina), byla
Vv téhotenstvi velmi znepokojena riziky, kterym bylo dité vystaveno. V 58 % se obavaly
moznych hendikepu a v 53 % se baly, Ze dité bude mit také epilepsii. Zhruba kazda pata
zena si béhem téhotenstvi snizila davku 1€kt nebo je sama vysadila bez porady s 1ékarem.
Zeny, které dité zamérmé nechtély (87), ¢asto uvadély diivody pojici se s epilepsii, napt. ve
41 % strach z VVV. Zhruba 41 % zen také uvedlo, Ze se obavaly toho, Zze zachvat

Vv téhotenstvi ublizi ditéti a 36 % Zen se strachovalo, Ze jejich zachvat vydési dité.

V této souvislosti mohou Zeny v obdobi planovani t€hotenstvi zaZivat konflikt mezi
touhou byt ,,dobrou matkou®, coz v jejich predstavach zahrnuje potifebu nevystavovat dité
potencialnim negativnim ucinkiim antiepileptik a snahu byt dobrou pacientkou, coz na

druhou stranu zahrnuje pravidelné uzivani 1€kt a snahu eliminovat riziko zachvatt.
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Vysledkem pokusu vyftesit tento konflikt miiZze byt pochopeni toho, Ze se Zena nejlépe vyhne
rizikim pomoci to, ze bude pokracovat v pravidelné 1é¢bé (Thompson et al., 2008).
Pashleyova & O’Donoghue (2009) ve své kvalitativni studii 15 zen z Velké Britanie zjistili,
ze zeny, které téhotenstvi planovaly, vyhledavaly aktivngji informace, riziko teratogennich
ucinkl antiepileptik vnimaly jako vice ohroZujici a proaktivné vyhleddvaly bezpecné
téhotenstvi. Naproti tomu Zeny s neplanovanym téhotenstvim vnimaly riziko teratogenity
jako méné ohroZujici.

Americky vyzkum zaméfeny na téma vnimani genetického rizika a rozhodovani
0 téhotenstvi mezi lidmi s epilepsii dosel k vysledkiim, ze vyznamny pocet participantl
(44 % z 88 participantl) mél méné déti z divodu epilepsie. Rozhodnuti mit méné déti, nez
kolik by dany clovék chtél mit, kdyby epilepsii nemé¢l, bylo spojeno zejména se strachem
z rizika, ze dit€ epilepsii po rodi¢i zdédi a s obavami ohledné toho, Ze epilepsie bude mit vliv

na péci o dit€ po jeho narozeni (Helbig et al., 2010).

U zen s epilepsii se Castéji béhem téhotenstvi a po porodu vyskytuji depresivni
symptomy ¢i tizkosti oproti zendm bez epilepsie ¢i zenam s jinou chronickou nemoci. Jako
rizikové faktory se v této souvislosti jevi mimo jiné napt. vysokd frekvence zachvati,
piedchozi ztrata ditéte, neplanované tchotenstvi, neptiznivé socioekonomické faktory,
drivéjsi vyskyt izkosti €i deprese a historie fyzického ¢i sexualniho zneuzivani v zivoté zeny
(Bjork et al., 2015). Podobné vyzkumy Turnerové et al. (2009) a Galantiové et al. (2009)

dosly k zavéru, ze se u Zen s epilepsii Castéji vyskytuje poporodni deprese.

Uzkost ohledné zdravotniho stavu ditéte a pocity nepfipravenosti tvaii tva matefstvi
zaziva vétSina matek bez ohledu na zdravotni stav. Pro zeny s epilepsii miize mit tato
skute¢nost jesté novy rozmér umocnény jejich nemoci, kdy mohou zaZivat pocity, zZe jejich
nemoc miZze ohrozit zdravi nenarozeného ditéte, nebo ze omezuje jejich moZnosti

v kazdodenni péci o dit¢ (Thompson et al., 2008).

4.5.4 Zivotni spokojenost v téhotenstvi a po porodu

V longitudinalni studii z Norska (zahrnujici 102 265 Zen) byla porovnavéana kvalita Zivota
zen s epilepsii a bez epilepsie v téhotenstvi (mezi 15.—19. tydnem) a po porodu (v 6. a 18.
a sebevédomi jak béhem t&hotenstvi, tak 1 po porodu v porovnéni s referen¢ni skupinou.
Jako velmi diilezité se ukazala byt souvislost mezi spokojenosti ve vztahu a celkovou Zivotni

spokojenosti. PFitomnost ¢i nepFitomnost partnera vyznamné souvisela s Zzivotni
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spokojenosti zen po celou dobu studie. Epilepsie byla asociovana predev§im s nizsi
spokojenosti ve vztazich, zvySenym napétim béhem téhotenstvi, nizkym pocitem vlastni
hodnoty a uspokojivého somatického zdravi po porodu. Rlizné nepiiznivé zivotni okolnosti

jako napt. rozvod byly také Castéjsi ve skupiné zen s epilepsii (Reiter et al., 2016).

4.5.5 Socialni opora

Socialni opora jak v obdobi téhotenstvi, tak po narozeni ditéte je velmi vyznamna.
Kvalitativni studie 12 zen z Kanady zkoumala typy socialni opory, které Zeny s epilepsii
vyuzivaly béhem tchotenstvi. Identifikovany byly nasledujici 3 klicové zdroje socialni

opory: rodina, neurolog a spole¢nost (Qiang et al., 2016).

Rodina. 75 % Zen citilo zvySenou potfebu moznosti obratit se na rodinu v ramci
emociondlni, finan¢ni 1 fyzické podpory béhem téhotenstvi. Negativné vSak vnimaly
chovani, které se jevilo ze strany rodiny jako ptfehnana starostlivost, coz nepiisobilo ptizniveé

na jejich pocit autonomie (Qiang et al., 2016).

Neurologové. Neurologové byli vnimani jako dilezity a davéryhodny zdroj
informaci a podpory. Kladné byly hodnoceny predevsim casté navstévy, pii kterych 1ékat
podaval informace strucné¢ a laickym zplGsobem. Né&které zeny zdiraznovaly potiebu
efektivni komunikace mezi riznymi lékaii, ktefi se podileji na péci (komunikace mezi
neurologem a gynekologem) zejména po porodu, kdy je nutné opét upravovat hladiny 1éka
apod. (Qiang et al., 2016).

Spoleénost. Zeny také vyjadfovaly touhu po zlepseni komunikace s blizkymi, napt.
s prateli. 58 % zen se shodlo na tom, Ze rizné podplrné skupiny pro Zeny s epilepsii
Vv t€hotenstvi by mohly byt pfinosné pro sniZeni stresu, ktery v tomto obdobi zazivaly (Qiang
etal., 2016).
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VYZKUMNA CAST
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5 VYZKUMNY PROBLEM, CIL
A VYZKUMNE OTAZKY

Hlavnim tématem diplomové prace je t€hotenstvi a matef'stvi u Zen s epilepsii se zaméfrenim
na psychologické aspekty. Epilepsie je onemocnénim, které mize mit vyznamny dopad na
kvalitu Zivota jedincl - od nemoZnosti vlastnit fidi¢sky prikaz po nemoZznost najit si praci
odpovidajici schopnostem ¢lovéka apod. (Nevsimalova, 2002; Novotna, 2014). U Zen
S epilepsii pak muze byt jednou z ovlivnénych oblasti prave téhotenstvi a matefstvi.
Epilepsie je jednim z nejcastéjSich neurologickych onemocnéni u dospélych. Kazdym
rokem se v Ceské republice narodi az 400 déti Zenam s touto nemoci (Zarubova 2010b)
a epilepsie neni primarné¢ diavodem k tomu, aby se Zena vzdala pfani mit dité. Nicméné
téhotenstvi a matefstvi Zen s touto nemoci mize mit svd Uskali. | pfesto, Ze je vétSina
téhotenstvi zen s epilepsii bez komplikaci, mize je v téchto obdobich provazet mnozstvi

riznych obav ¢i problém, které jsou specifické pouze pro né¢.

Epilepsie se svou neptedvidatelnou povahou a mnozstvim dalSich problému z ni
plynoucich tak muze predstavovat pro téhotné zeny a zeny po porodu velkou vyzvu
amnohdy i zdroj stresu. Napfi¢ tomu je tématu t€hotenstvi a matefstvi Zen s epilepsii
a zejména jeho psychologickym aspektim v nasi literatufe vénovano pomérné malo
pozornosti. V Ceské republice se téma epilepsie a téhotenstvi ¢i matefstvi objevuje zejména
v kontextu neurologickém a gynekologickém. Psychologické aspekty této problematiky jsou
probadany malo, pfi¢emzZ se lze domnivat, Ze zeny s epilepsii, které jsou tc¢hotné ¢i
vychovavaji malé dité, zazivaji nemalé mnozstvi starosti a obav navic, které si zasluhuji
pozornost. Tento vyzkum by proto rad ptispél alespon dil¢i ¢éasti k prozkoumdni této

problematiky.

Vyzkumnym problémem jsou tedy psychologické aspekty t€hotenstvi a matefstvi
zen s epilepsii. Vyzkum si klade za cil prozkoumat zkuSenosti Zen s epilepsii s jejich

t€hotenstvim a obdobim raného matefstvi. Cilem vyzkumu je konkrétnéji:

e pfispét k hlubSimu porozuméni zkuSenosti zen s epilepsii s t¢hotenstvim a ranym
mateistvim,

e zjistit, jaké obavy se u Zen v souvislosti s t€hotenstvim a matefstvim objevuji,

e prozkoumat, s jakymi problémy se zeny v téchto obdobich potykaji,
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identifikovat mozné (protektivni) faktory, které Zendm pomadhaji dané obdobi
zvladnout,

popsat, jak dle nazoru Zen t€hotenstvi a matefstvi ovlivnilo jejich nemoc a naopak
jaky méla epilepsie dopad celkové na té¢hotenstvi, porod a matetstvi,

popsat, co by zeny poradily jinym zenam s epilepsii, které jsou téhotné (¢i to planuji)

nebo vychovavaji malé dite.

Z cilti vyzkumu vyplyvaji nasledujici vyzkumné otazky:

Jaké obavy trapi Zeny s epilepsii v souvislosti s t€hotenstvim a matefstvim?

S jakymi problémy se zeny s epilepsii béhem téhotenstvi a matetstvi potykaji?

Jaké jsou mozné (protektivni) faktory, které zenam s epilepsii pomahaji situaci
spojenou s téhotenstvim a matef'stvim zvladnout?

Jaky dopad mélo dle nazoru Zen t¢hotenstvi a matetstvi na epilepsii?

Jaky dopad méla dle nazoru Zen epilepsie na jejich té¢hotenstvi, porod a matetstvi?
Co by Zeny poradily jinym zenam s epilepsii, které jsou t€hotné (¢i to planuji) nebo

vychovavaji malé dité?
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6 METODOLOGICKY RAMEC
VYZKUMU

V ramci diplomové prace byl zvolen kvalitativni pristup k vyzkumu, ktery miize byt
pojiman jako protipol vyzkumu kvantitativniho nebo jako vyzkum, ktery nepracuje s Cisly
a statistickymi programy. V piimé definici kvalitativniho vyzkumu nepanuje uplna
jednotnost, shoda je vSak v tom, ze se vyznacuje hloubkovym zkoumanim rtznych jevi
a zkuSenostem Ci zazitkiim tak lze porozumét v Sir§Sim kontextu. Z tohoto diivodu byl také
pro praci zvolen. Porozumét zkuSenosti t€hotenstvi a matetstvi u Zen, které ziji s epilepsii,
vyzaduje ponofeni se do tématu a zkoumdni problematiky v $ir§Sim kontextu. Nicméné
kvalitativni pfistup ma pfirozené 1 sva uskali. Ziskané informace nemusi byt zobecnitelné,

vV

vyzkumnika apod. (Hendl, 2005; Miovsky, 2006).

Jako typ vyzkumu v ramci kvalitativniho pfistupu byla zvolena mnohonasobna
pripadova studie. Jak nazev napovida, v centru z4jmu zde stoji nékolik ptipadt. Piipadem
muze byt jedinec, skupina, rodina, organizace apod. (Miovsky, 2006). Obecné je cilem
takového vyzkumu detailni studium a podrobny popis jednoho, popt. nékolika malo ptipadi

(Hendl, 2005).

6.1 Vyzkumny soubor
Zakladni populaci vramci vyzkumu byly vSechny Zeny s epilepsii, které spliovaly
nasledujici kritéria:

¢ byla jim diagnostikovana epilepsie jesté pred ot€hotnénim,

e od porodu ubéhlo 6 mésicti az 3 roky.

Kritérium véku ditéte (6 mésict az 3 roky) bylo v pribéhu sbéru dat upraveno. Pivodné
bylo cilem ziskat Zeny s détmi do 2 let z diivodu, aby mély obdobi téhotenstvi a raného
matefstvi co nejvice v paméti. Dolni hranice ptl roku byla zvolena proto, Ze vzhledem
k otazkam rozhovoru na rané matefstvi bylo potieba, aby zeny nabyly v této oblasti néjakou
zkuSenost. Nicméné v pribehu ziskdvani participantek se ukazala horni hranice jako

pomérné limitujici pro ziskani dostatecného poctu zen, proto byla o rok rozsifena.
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Metody vybéru participanti

V ramci kvalitativniho pfistupu se pracuje s nepravdépodobnostnimi metodami vybéru
vyzkumného souboru. Zptisob vybéru nebyva pevné dan a samotné hranice jsou mezi
jednotlivymi metodami velmi tenké (Miovsky, 2006). V diplomové praci byla vyuzita
metoda zamérného vybéru z divodu, Ze pomoci ni vyzkumnik cilené hleda respondenty do
svého vyzkumu na zakladé néjaké vlastnosti ¢i vlastnosti. Specificky typ zdmérného vybéru
—zamérny vybér pres instituci — byl zvolen proto, Ze cilova skupina je hiife dostupna a lze

Ji Iépe ziskat prostiednictvim riznych instituci (1€kafi, socialni sluzby).

Metoda piilezitostného vybéru se Casto kombinuje s dal§imi metodami, napf. se
zdmernym vybérem a jednodusSe vyuziva riiznych ptilezitosti, které se v priabehu vyzkumu
vyskytnou. Metoda vybéru vzorku samovybérem je zalozena na aktivnim zajmu jedinct
zucastnit se vyzkumu. Funguje tedy na principu dobrovolnosti. Rozdil od metody zdmérného
vybéru je napt. ten, ze jedinec v tomto piipad¢ musi sdm projevit zajem zucastnit se a ne
jenom souhlasit s nabizenou moZznosti, kterd mu je ptedlozena. Jedinec se tedy sam na

zéklad¢€ napf. inzerdtu na internetu vyzkumnikovi ozve (Miovsky, 2006).

Prubéh ziskavani participanti

Ziskavani participantek zacalo v dubnu 2019 prostiednictvim vyvéseni letacku (viz Ptiloha
¢. 3) na facebookovych skupinach sdruzujicich lidi s epilepsii (napt. Epilepsie — rady a tipy,
Epilepsie — epileptici sob&). Letaéek byval opakované kazdy mésic vyvéSen na danych
strankach. Pomoci facebookové skupiny se podafilo navazat kontakt s celkem 18 Zenami.
V srpnu pak byla kontaktovana Spole¢nost E, ktera dany letacek vyvésila na svych
facebookovych strankach a také ho uvedla ve svém zafijovém zpravodaji. Touto formou se
podaftilo navazat spolupraci se 2 Zenami. V fijnu bylo také kontaktovano n¢kolik neurologii
Z Olomouckeého kraje s prosbou o sdileni informaci o probihajicim vyzkumu. Touto cestou
se podafilo navazat kontakt s dalSimi 4 Zenami. Posledni participantka pak byla ziskana

metodou pfilezitostného vybéru prostfednictvim piatel.

Kontakt byl celkové navdzan s 25 Zenami. Vyzkumu se vSak nakonec ucastnilo 15
zen. Pét Zen nespliovalo kritérium véku ditéte a zbylych 5 se pro vyzkum z riznych divodi

nepodafilo ziskat.

Charakteristika vyzkumného souboru
Vyzkumny soubor tvofilo celkem 15 Zen s epilepsii, které splitovaly vyse uvedena kritéria.

Primérny v€k Zen byl 29,1 let. Nejmladsi participantce bylo 24 let, nejstarsi 39 let. Osm Zen
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7ilo v manZelstvi, 6 v partnerském vztahu a 1 Zena byla svobodna. Zeny pochazely z réiznych

mist Ceské republiky. Nejéast&jsim okresem byl Olomouc (4x). Dale se objevil okres Ceské

Budé¢jovice (2x), Brno (2x), Pardubice, Ostrava, Plzen, M¢lnik, Sokolov, Znojmo a Novy

Jic¢in. Vysokoskolské vzdélani mélo 6 Zen, 1 Zena méla vyssi odborné vzdélani, 6 zen mélo

vzdélani ukoncené maturitni zkouSkou, jedna Zena byla vyucend a jedna zena méla vzdélani

zakladni.

Zeny zily pramérné 13,3 let s epilepsii (nejdéle 27 let, nejméné 3 roky). Osm Zen

uzivalo 1éky v polyterapii, 7 Zen v monoterapii. Primérny vék jejich déti byl 15,8 mésicu.

Deset Zen své t&hotenstvi planovalo, 5 zen mélo téhotenstvi neplanované. Ctyfti zeny byly

JiZ dvojnasobnymi matkami.

Tabulka 1 Charakteristika vyzkumného souboru

Veék  Doba epilepsie Uzivané léky (G¢inna latka) Planované  Vék ditéte Dalsi déti

(roky) téhotenstvi  (mésice) (roky)

71 26 15 eslicarbazepin, brivaracetam ne 18

72 39 6 levetiracetam ano 15

73 25 14 levetiracetam, lamotrigin ne 10

74 24 16 levetiracetam, valproat ne 6 3

75 38 6 karbamazepin, levetiracetam ne 24 18

76 27 10 levetiracetam ano 18

77 27 17 lamotrigin ano 6 6

78 39 27 levetiracetam ano 22

79 28 17 lamotrigin ano 7

710 26 15 lakosamid, levetiracetam ano 6

Z11 26 12 topiramat, levetiracetam ne 36

712 27 21 lamotrigin, levetiracetam ano 24 4

713 27 6 levetiracetam ano 8

714 26 3 levetiracetam ano 13

7215 32 14 valproat ano 24
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6.2 Metoda a prubéh ziskavani dat

Jako metoda ziskavani kvalitativnich dat bylo pouZzito polostrukturované interview.
Miovsky (2006) uvadi, Ze tento typ je pravdépodobné nejrozsitencjsi podobou interview,
protoze dokaze piekonat nevyhody jak strukturovaného, tak nestrukturovaného typu.
Podstatou je vytvoreni zakladniho schématu otazek. Jejich pofadi nemusi byt striktné
dodrzeno, mohou se mezi né vkladat dopliujici ¢i ujistujici otazky apod. Timto muize
vyzkumnik dosédhnout vyssi bohatosti a presnosti informaci, coZ je pii snaze porozumeét

individualnim zku$enostem zadouci.

Rozhovor obsahoval celkem 30 zakladnich otazek (viz Ptiloha ¢. 2). U nékterych
otazek byly jesté doplnény ptipadné podotazky a nékteré otazky se naopak zatazovaly podle
konkrétni situace (otazky kurzivou). Otazky rozhovoru byly rozdéleny do nasledujicich
tematickych okruhii: historie epilepsie a soucasny zdravotni stav, obdobi pied
ot¢hotnénim, obdobi téhotenstvi a porodu, rané matefstvi, a hodnoceni zkuSenosti
a doporuceni jinym Zenam.

Sbér dat probihal od dubna do listopadu 2019. Se Zenami byl navazan kontakt
prostiednictvim e-mailu, Facebooku ¢i telefonu a byla jim nabidnuta mozZnost jak osobni
schiizky, tak pfipadné online rozhovoru. Ackoliv byla upfednostiiovana prvni varianta, 8 Zzen
zvolilo online formu. I pfesto, ze tato forma rozhovoru skyta urcité nevyhody, se nezdalo,
ze by to mélo vliv na kvalitu ziskanych dat — ba naopak, v nékterych ptipadech byly online
rozhovory bohatsi na ziskané informace. Lze se domnivat, Ze ur¢ita forma distance
a anonymity mohla vést k tomu, Ze se zeny citily bezpe¢néji a tim padem dokazaly hovofit
i 0 vice citlivych tématech. Je nutno také zdiraznit, Ze mnohdy Zeny volily online rozhovor
z ciste ,,logistickych® ditvodi — Zily napt. ve vzdalené vesnici, nemély fidi¢sky prikaz, mély
malé dit¢ a nemély moznost zajistit si hlidani, ptipadn€ jim znemoziioval schizku aktuélné

zhorSeny zdravotni stav apod.

Se zbylymi 7 zenami byl proveden osobni rozhovor (dle jejich preference v Sesti
ptipadech v kavarné a v jednom ptipadé v domacnosti Zzeny). U dvou rozhovort byl také
pfitomen manzel Zeny a v jednom piipadé sestra (jako doprovod s obcasnym zapojenim se).
Pted zapocetim samotného rozhovoru byly Zendm podany informace o vyzkumu, o pribéhu
rozhovoru, anonymité a byl jim pfedan k podpisu informovany souhlas (viz Piiloha €. 4)
(v pripad¢ online formy byl vyzadovan tstni souhlas s Gcasti). Nasledné byly zeny pozadany

o vyplnéni kratkého zdznamového archu (viz Ptiloha €. 5), ktery slouzil pro organizaci dat
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pottebnych pro popis vyzkumného souboru. Poté nasledoval samotny rozhovor, jehoz

pramérnd délka byla 60 minut (minimalné 42 minut, maximaln¢ 87 minut).

6.3 Zpracovani dat a metoda analyzy

Na pocatku prace s daty stoji fixace dat. Pro tyto ucely byl rozhovor se souhlasem Zen
nahran, tedy fixovan do audiozdznamu. Po fixaci dat nasledoval pfepis interview —
transkripce (pfevod netextového materialu do textové podoby) (Miovsky, 2006). Pro
transkripci byl vyuzit program Listen N Write Free, ktery zjednodusuje soucasnou praci se
zvukovym 1 textovym dokumentem. Interview byly prepsdny doslovné (vcetné

syntaktickych chyb, slovni vaty apod.).

K analyze dat bylo vyuZito postupti metody obsahové analyzy. Definice obsahové
analyzy se rtzni dle autort. Napt. Hendl (2005, 387) definuje obsahovou analyzu jako
., analyzu dokumentu a textu s cilem rozkryt jejich vlastnosti s ohledem na polozenou otazku".
Obsahova analyza si je velmi blizka s jinymi kvalitativnimi metodami, napt. se zakotvenou
teorii. V zakotvené teorii je vSak cilem, jak ndzev napovida, vytvofit teorii zakotvenou
v datech, zatimco obsahova analyza se vice zaméfuje na popis a vétSinou se teorii nesnazi

vytvofit (Drisko & Maschi, 2016).
Postup analyzy interview byl nasledujici:

1. Na pocatku analyzy je ticba se s daty seznamit. Ur¢ité usnadnéni v této oblasti
piinesla transkripce interview, kterd byla pro seznameni se s daty diilezitou casti.
Pfed samotnou analyzou pak byly rozhovory procCitdny za soucasného psani
poznamek a riiznych postieht.

2. Analyza dat probihala podle tematickych okruhi rozhovoru. Jelikoz S$lo
0 polostrukturované interview, které dava respondentiim uréitou volnost, tak ne vzdy
se nachazely odpovédi respondentl na otdzky z dané oblasti na spravném misté. Bylo
tieba si pro lepsi orientaci poznacit, kde se ktera oblast v rozhovorech nachazi.

3. Jako dalsi krok néasledovalo kédovani prvniho okruhu postupné u kazdého interview.
Koédovani je proces, kdy se pfifazuji klicova slova vyznamnym c¢astem textu
(Miovsky, 2006). Dana oblast byla tedy opakované pro¢itdna a vyznamnym ¢astem
textu byly pfifazovany kody. Vyuzito bylo napt. deskriptivni kodovani (které shrnuje
slovem ¢i kratkou frazi zdkladni téma néjaké pasaze) (Saldana, 2009), ¢i in vivo

kodovani (které pro vytvoreni kodu pouziva slova samotnych respondentt) (Rihacek,
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Cermak, & Hytych, 2013). V priib&hu kodovani probihal i zapis riznych poznamek
a napadu, které se pii praci vynotovaly. Pro proces kddovani byl vyuzit program pro
kvalitativni analyzu dat Atlas.ti, ktery umoznuje piehlednou praci s kodovanymi
citacemi i kody jako takovymi.

V prvni fazi kédovani bylo vytvofeno velké mnozstvi koda (490), mnohdy velmi
specifickych, které musely byt v dalsi fazi slou¢eny do kéda obecnéjsSich. Tyto
kody pak byly sluéovany do kategorii. Tato faze zahrnovala prochazeni kodt dané
oblasti ze vSech interview s cilem najit podobnosti, souvislosti, nadfazené pojmy
apod. Pocatecni velké mnozstvi kédu se tim vyrazné redukovalo, konkrétné do 68
kategorii. V této Casti byly vyuzity napt. metoda vytvateni trsii, metoda zachyceni
vzorctl ¢i metoda prostého vyctu (Miovsky, 2006). Pro vytvateni systému kategorii
a podkategorii bylo vyuzito programu MS Excel.

Po seskupeni kodi do kategorii nasledovalo hledani moznych témat a pripadnych
vztahi ¢i souvislosti mezi jednotlivymi kategoriemi. Celkové bylo nalezeno 18
podtémat, kterd spadala pod 5 tematickych okruht, které odpovidaly okruhim
interview. V této Casti pti tvorbé kategorii a hledani souvislosti byl vyuzivan pro
leps$i vizualizaci program MS Excel, dale také poznamky a nakresy formou tuzka-
papir a internetova aplikace Mindomo pro tvorbu myslenkovych map a grafii.
Dalsim krokem bylo sepsani vysledkti z prvni oblasti.

. Nasledovalo opakovani postupu od kroku 3 po krok 6 u dalSich oblasti.

Kvuli analyze dalSich oblasti a také nasledkem opakovaného cteni se stavalo, ze
nazvy nekterych kodu ¢i kategorii bylo tfeba pozménit, protoze na povrch vyplynuly
nové informace. Bylo se tedy potfeba vracet zpét napt. k analyze prvni oblasti
apostup tak v podstaté¢ opakovat — dochizelo k cyklickému opakovani

jednotlivych fazi.

Ptehled jednotlivych tematickych okruhti, podtémat a kategorii Ize nalézt v Ptiloze €. 6.

6.4 Etické aspekty vyzkumu

Pred zahajenim samotného rozhovoru byl v pfipadé osobniho setkani ptedan participantkdm

k podpisu informovany souhlas s vyzkumem (viz Piloha ¢. 4), v pfipadé online formy byl

souhlas podan tstné. Pfed podepsanim/vyslovenim souhlasu byly Zeny seznameny s cilem

vyzkumu a s jeho postupem. Bylo jim oznameno, Ze rozhovor bude nahravan. Také byly
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ujistény o ochrané osobnich dat, o tom, Ze s daty bude nakladdno anonymné a ze nebudou

pouzity jinak nez v ramci diplomové prace.

Do kolonky identifikace v zaznamovém archu, ktery zeny pted za¢atkem rozhovoru
vypliovaly, byl uvadén pouze kod. Béhem transkripce byli veskeré jména a nazvy (napf.
déti, meést, 1ékaiti ¢i nemocnic) v rozhovoru zménény s cilem zachovat anonymitu.
Participantkam bylo také sdéleno, ze pokud jim bude n¢jaké otazka neptijemna, tak na ni
nemusi odpovidat, Ze je zcela na nich, co budou chtit fict a Ze maji kdykoliv pravo, dle svého
uvazeni, z vyzkumu odstoupit. Rovnéz byla Zendm nabidnuta moznost zaslani hotové prace

Vv piipad¢€ jejich zajmu.
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7 VYSLEDKY

V nasledujici kapitole budou popsany vysledky polostrukturovanych interview. Jednotliva
interview byla analyzovana dle pfedem danych okruht rozhovoru. Prvni ¢ast kapitoly proto
popisuje vysledky interview podle této struktury. Druha cast kapitoly je pak shrnutim

vysledkd v odpovédich na jednotlivé vyzkumné otazky.

7.1 Analyza jednotlivych okruhi interview

V interview bylo urceno celkem pét tematickych okruhti — historie epilepsie a aktualni
zdravotni stav, obdobi pred otéhotnénim, obdobi téhotenstvi a porodu, rané matefstvi
a hodnoceni zkuSenosti a doporuceni jinym zenam. V ramci kazdého okruhu byla
identifikovana stéZzejni podtémata, kterd jsou v textu rozliSena pomoci podnadpisa.
Kategorie, které spadaji pod piislusna podtéma, jsou ztuénéné a piipadné podkategorie jsou
uvadény tucné a kurzivou. V nekterych ptipadech jsou v textu uvadéna Cisla v zavorce (8),
ktera odkazuji na to, kolik odpovédi spadalo do dané kategorie/podkategorie. Vysledky jsou
také doplnovany o ,, autentické vypovédi“ (V uvozovkach kurzivou, o bod mensim pismem),
s cilem zajistit vétSi autenticitu a zvysit presnost vysledkt. Tii tecky Vv zavorce /..]
u autentickych vypovédi Zen oznacuji vynechani méné dilezitych informaci vzhledem
K tématu. Nékteré dil¢i otazky interview do vysledki zahrnuty nakonec nejsou, nebot’

nepfinesly vzhledem k tématu dilezité informace.

7.1.1 Historie epilepsie a soucasny zdravotni stav

Prvni tematicky okruh rozhovoru byl zaméten na historii epilepsie u dané zeny a na jeji
aktualni zdravotni stav. Otazky v této oblasti slouZily pro navazani kontaktu a také k tomu,
aby bylo moZné udélat si pfedstavu o okolnostech, které provézaly pocatek epilepsie u dané
zeny, o typu epilepsie, ktery zena ma a také o tom, jak je na tom jeji nemoc v soucasnosti.

Vsechny tyto informace byly podstatné pro pochopeni kontextu zivota zeny.

Zacdatek epilepsie — projevy a okolnosti

U mnohych Zen se prvni epilepticky zachvat objevil v obdobi dospivdni (9), nejcastéji pak
ve dvanacti letech. U Ctyf Zen se objevil az v dospélosti a u dvou zen jiz v détstvi. Epilepsie

jako takova se mtize projevovat rozlicn€, a proto i prvni projevy nemoci popisované zenami
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byly rtiznorodé. U deseti Zen se epilepsie projevila velkym zdachvatem. Tti zeny mély
zachvaty jiz zpocatku vazané na spdanek. U jedné Zeny zacCala epilepsie zamrznutim a u dalsi
se na pocatku projevovala zejména omdlévanim, které se postupné zhorSovalo a bylo

provazeno kiecemi.

V ramci riznych okolnosti nastupu epilepsie Sest zen zminovalo, Ze se u nich nemoc
projevila v obdobi zvyseného stresu ¢i vycerpdni (napt. ze zkousek ve skole, v dobé rozvodu
rodich ¢i kvili psychicky naroénému vztahu). U nékterych zen bylo nalezeni vhodné
medikace snadné, u vétSiny vSak bylo naopak pomérné ndrocné najit vyhovujici lécbu: ,[...]
tak jsem Sla na vysetreni do nemocnice, a od té doby jsem méla zachvat skoro kazdej den. Jak se to
zdiagnostikovalo. A to proto, Ze mné nasadili Spatnou lécbu. Méla jsem nejdiiv Lamictal a ten mi
vlastné ty zachvaty zhorsoval. Takze to jsem pak tieba i 3x denné mela velky zachvat a predchadzely
tomu vzdycky ty maly, to tfeba 20 téch malych zachvatii. A pak se to viastnée (ee) nakupilo a byl ten
velkej. Bylo to takhlenc rok. Celej rok to tak bylo, nez mné vymenili pravé tu lécbu“. Co se tyce
Cetnosti zachvatit na pocatku epilepsie, objevovala se riznd rozmezi, od pouze jednoho

zéachvatu celkové az po, jak ilustruje vyse uvedena citace zZeny, n¢kolik zachvatii denn€.

Zivot s epilepsii

U jedné Zeny se objevily obtize s 1é¢bou, konkrétné farmakorezistence a musela proto
podstoupit operaci mozku, po které se stav jeji nemoci na piechodnou dobu zlepsil. Osm zen
se také zmitiovalo o vedlejSich ucincich, které provazely uzivani medikace. Slo zejména
o rizné psychické zmény (Uzkosti, depresivni stavy, plactivost, agresivitu), unavu,
kognitivni pfiznaky (napf. problémy Spaméti) ¢i snizenou chut kjidlu. Tti Zeny
v rozhovorech také zminovaly ur¢itou noncomplianci v priabéhu 1é¢by, kdy napt. odmitaly
uzivat léky, protoZze se obdvaly spiSe potencidlnich negativnich G¢inkd nez samotnych

zachvatl, nebo proto, Ze pro né€ epilepsie v détstvi byla pfili§ svazujici a omezujici.

Osm z jedenacti zen, které maji epilepsii od détstvi ¢i dospivani, vzpominalo na to,
jaké to bylo mit epilepsii v tomto obdobi. Jedna zena uvedla, ze ji epilepsie znicila détstvi.
Podobné¢ dalsi Zena popisovala, Ze pro ni bylo té¢Zké vyrovnat se s epilepsii v détstvi, zejména
kvili riznym omezenim, kterd znemoci vyplyvala. Ctyii Zeny setaké vyjadiovaly
K ndroc¢nosti epilepsie ve $kole, kde se setkaly i seSikanou ze strany spoluzakd,

S netolerantnim pfistupem uciteld, s omezenym vybeérem studia apod.
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V ramci riznych omezeni, se kterymi se Zeny v disledku epilepsie v pribéhu zivota
potkavaly, zaznivaly napt. obtiZe pii shanéni prdace, omezeni pii navazovdni partnerskych

vztahii, obtize p¥i tvorbé pojisténi nebo odebrany Fidicsky prikaz.

Soucasny stav

Aktualni stav epilepsie byl u zen riizny. Nékteré mély epilepsii stale aktivni (5), kdy nejvyssi
intenzita zdchvatii byla patnact zachvatli za mésic. Zbytek zen (10) mél epilepsii riznou
dobu stabilizovanou, od jednoho roku az po deset let. Aktualni projevy epilepsie u Zen
zahrnovaly jak absence, tak velké zdachvaty Ci rizné psychické piiznaky. U nékterych zen
epilepsie od svého pocatku zmeénila povahu (na poc¢atku prevazovaly napft. velké zachvaty,
a nyni se objevuji zejména absence). Tti Zeny mély zachvaty bud v minulosti nebo
I V souCasnosti vazané na menstruacni cyklus. Dvé zeny pak mély epilepsii vdzanou na
spanek a nékteré Zeny popisovaly, ze jsou jejich zdchvaty vazany predev§im na stres,

nedostatek spanku a obecné na pretiZeni.

Vnimani nemoci

Pohled Zen na nemoc se dal rozdélit do dvou vétsich kategorii — pozitivniho vnimani
a negativniho. V ramci negativniho (5) se objevovalo zejména vnimani epilepsie jako
velkého handicapu nebo vnimani epilepsie jako stigmatizujici nemoci (ve $kole, v praci, ve
vnimani okoli). Dv¢ Zeny také uvedly, Ze se dosud s nemoci jesté nevyrovnaly: ,,Jd jsem na
ni neskutecné nasrand (smich). Ja si myslim, Ze i za tu dobu, nezvykla jsem si na ni, nesmirila jsem
se s ni, sem na ni nastvand . U dal8i Zeny se objevil uréity ambivalentni postoj — na jednu
stranu se vnima jako zdrava, ale na druhou stranu vnima epilepsii jako velké omezeni (S tim,
ze ji nejvice vadi, jaky ma k nemoci pfistup vefejnost). Z toho diivodu se s nemoci jesté
uplné nevyrovnala. Jedna Zena také uvedla, Ze na svou nemoc nahlizi s velkym respektem,

nebot’ si uvédomuje, jak t€zké mize mit v n€kterych ptipadech nasledky.

Jiné Zeny zase epilepsii vnimaly pozitivnéji (10). Pro Sest Zen byla epilepsie jiz
souddst Zivota, se kterou se naucily zit. Nekteré epilepsii nevnimaly jako nemoc nebo velkou
zabranu V zivoté. Na zékladé svych osobnich zkuSenosti si dalsi Zeny uvédomily, Ze existuji
i hor$i nemoci nez je epilepsie anebo také horsi prithéh epilepsie nez jaky maji ony samy.
Dvé Zeny mély také pocit, Ze nemoc je horsi spise pro jejich blizké, napt. pro rodice ¢i
partnera: ,,Ja to prave viibec nevnimam. Ja jako, ja mam pocit, nebo nemdam pocit, zZe, Ze bych byla
néjakym zpiisobem nemocna nebo néco, protoze si myslim, a-, musi to byt horsi pro mého manzela,
ktery u téch zachvatii je, v naprosté vetsiné a vidi to, jo. Pro néj to musi byt ta bezmoc Silend, takze,

on mou nemoc podle mé vnima vic, nez ja*.
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Dv¢ Zzeny hovorily také o tom, Ze SVou nemoc vnimaji jako vztah téla a duSe. Jedna
z nich vnima svou nemoc jako projev svého téla a duse, kde nebylo néco v poradku. Obé
zeny si uvédomovaly vazbu svych zachvatli na rizné stresové situace a obecné duSevni
nepohodu a vnimaly proto epilepsii jako stav, ktery Ize do velké miry pomoci psychicky

ovlivnit.

7.1.2 Obdobi pred otéhotnénim

Druha cast rozhovoru se zamétovala na obdobi pted ot€hotnénim. Pozornost byla vénovéana
tématu planovani rodicovstvi, povédomi Zen o ptipadnych rizicich a obecné o dostatecnosti

¢1 nedostatecnosti informaci o této problematice.

Priprava na téhotenstvi

Co se tyCe planovani téhotenstvi, tietina Zen své t¢hotenstvi neplanovavala, zbylych deset
zen ano. VétSina Zzen nemusela kvili planovani téhotenstvi néjak vyrazné upravit svou
1écbu ¢i Zivotni styl.

Osm Zen uvedlo, Ze se v obdobi pted ot€hotnénim nebo v ramci jeho planovani vice
¢i méné téhotenstvi obavalo. Nejvice se zeny baly o zdravi ditéte, nejcastéji $lo o strach
z vlivu medikace na dit&: ,, Ze jsem brala hodné Iékii, Ze je to jako docela silny. Béla jsem se jako,
aby z ni nebyl jako néjaky narkoman (smich). Jako bude zavislda, nemiize ji to pak néjak ovlivnit
hlavu? Prosté vSechno, no. Tak toho jsem se bdla nejvice“. V ramci planovani téhotenstvi a obav
z vlivu medikace jedna zena popisovala, jak musela zvazovat, co je mensi zlo — 1éky nebo
hrozici zachvat. Dalsi vyznamnou obavou byl strach z rizika dédi¢nosti epilepsie a strach ze

zachvatl v t¢hotenstvi a jeho vlivu na dité.

Dvé zZeny se ptfed otéhotnénim obdvaly spiSe o swviij zdravotni stav Vv piipadé
t€hotenstvi a 0 jeho mozné zhorSeni. Déle se objevoval strach z porodu, konkrétné z nutnosti
rodit cisaiskym fezem. Zbytek zen v tomto obdobi obavy pfili§ nepocitoval a nékteré zeny
uvadeély, Ze je lepSi se riiznymi obavami nezatéZovat nebo si je nepiipoustét: ,,Ja jsem si to
nehodlala pripousteét, néjaky jako, stat se miize néco i zdravé Zenské, ze pude a spadne ze schodii“.
Tti Zeny také uvedly, Ze si rtizné obavy zacaly uvédomovat az v dobé téhotenstvi nebo aZ

po narozeni ditéte.

V ramci planovani rodiovstvi a zvaZovani epilepsie pro pét zen epilepsie nehrdla
Zdadnou roli anebo naprosto minimalni. Pro vSechny tyto zeny bylo spolec¢né, ze svou nemoc

vnimaly jako soucast svého Zivota a obavy z epilepsie a jejiho vlivu na téhotenstvi byly
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v dob¢ planovani spise minimalni. Zbylych pét zen pii rozhodovani se o téhotenstvi braly
vice v potaz 1 SVoU nemoc: ,,Ja jsem to hodné zvazovala, viastné bavila jsem o tom i S lékaiema,
diskutovala jsem o tom i s lékarem, jo, jestli to doporucujou nebo jako rizika a to. A voni vekli, ze
Jjako neni nic vylouceny, ale taky neni nic jisty. Jo, takze jako, to bylo takovy rozhodujici*. | piesto
bylo rozhodnuti pro t€hotenstvi pro vSech deset zen, které téhotenstvi planovaly, relativné

snadné.

Informovanost ohledné rizik

Povédomi o ruznych rizicich, které by mohla epilepsie piinaset do t€hotenstvi nemély pred
ot¢hotnénim tfi Zeny. Dalsi tf1 Zeny mély toto povédomi spiSe minimdlni a zbylych devét
zen poveédomi o rizicich mélo. Jedna Zena uvedla, Ze ackoliv néjaké povédomi méla, snazila
se dané informace Si nepfipoustét. ,,Ja abych se Vam priznala, tak jd jsem to ani nechtéla slyset.
Ja jsem se ani moc, ale jd jsem prosté ne, jd jsem to viitbec nechtéla, ja jsem se ani neurolozky neptala.
Jd jediny, co jsem védéla, ze kdybych se dostala na tu kapacku, popripadé kdybych dostala ten velky
zdachvat, tak vilastné muzu az potratit, ze. To riziko tam obrovsky je, protoze ten, jak jsou ty kiece,
popripade se zranim a takhle, ale ne. Ja jsem to, v tomhle opravdu na to, Ze jsem zdravotnik, tak ja
jsem v tomhle chtéla radsi ziistat slepd, nez se tim nechat stresovat . Zdrojem informaci o tomto
tématu byla ptredevsim cetba — Clankl na internetu ¢i publikaci (napt. od Spolecnosti E ¢i
spole¢nosti Epistop), diskuzni skupiny na internetu, facebookové skupiny sdruzujici lidi

s epilepsii a neurolog.

Co se ty¢e informovanosti v oblasti rizik neurologem, jedenact zen uvedlo, Ze bylo
lékaiem obeznameno S moznymi riziky jest¢ pred otéhotnénim. Zbylé Ctyfi zeny v této
problematice informovdny nebyly. Zeny byly také dotazovany, zda by v této oblasti
doporudily néco zménit &i zlepsit. Ctyii zeny by nedoporucovaly v oblasti informovanosti
pted otéhotnénim néco ménit, byly s podanymi informacemi spokojené a ptisly jim v tu dobu
dostacujici. Mezi doporucenimi dalSich zen se objevovalo napt. doporuceni informovat
v§echny Zeny o problematice t€hotenstvi a epilepsie a zlepsit spoluprdci mezi neurologem
a gynekologem. S timto doporu¢enim souvisi také doporuéeni na sjednoceni informaci
poskytovanych riiznymi lékafi — v tomto pfipadé se jednalo zejména o otazku kojeni.
Objevilo se 1 doporuceni tykajici se vétsi empatie lékaiii, kdy napt. jedné zené neurolog
poté, co mu ozndmila, Ze neplanovang otéhotnéla, bez diskuze vypisoval Zddanku na potrat.
Zenam nejvice schazely pied otéhotnénim informace tykajici se porodu a epilepsie

a n¢které by také v této dob¢ ocenily informace o zkuSenostech jinych Zen.
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Dopad téchto piedchozich informaci na vniméani téhotenstvi byl rizny. Sedm Zen
uvedlo, Ze jejich vnimani t€hotenstvi nebylo informacemi néjak ovlivnéno, nevnimaly napf.
potencialni rizika jako pfili§ ohrozujici. Zbylé Zzeny urcity dopad zaznamenaly, predev§im

V tom, ze citily vétsi strach — jak 0 sviij stav (zhorSeni zachvatu, jejich navrat), tak stav ditéte.

7.1.3 Obdobi téhotenstvi a porodu

Tteti tematicky okruh rozhovoru se vénoval otazkdm téhotenstvi a porodu. Pozornost byla
vénovana tomu, jak Zeny tato obdobi zvladaly, jaké se u nich objevovaly obavy ¢i problémy,

a také tomu, co jim v téchto chvilich pomahalo.

Zjisténi téhotenstvi

Reakce na zjisténi téhotenstvi piirozen¢ souvisela s tim, zda bylo planované ¢i nikoliv. Pro
jednu Zenu bylo zjisténi nepldnovaného téhotenstvi Sokem, nebot” ot¢hotnéla 1 ptes uzivani
hormonalni antikoncepce — neurolog ji zménil antiepileptickou 1écbu, kterd si vSak
,herozumeéla“ s jiz uzivanou antikoncepci (a participantka nebyla informovana o tom, ze by
nektera antiepileptika mohla snizovat G¢innost hormondlni antikoncepce). Dalsi dvé zeny
pii zjisténi t€hotenstvi, které neplanovaly, pocitily zejména strach a zmatek: .,V prvnich asi
péti minutdach jsem zacala brecet a premyslela jsem, co budu délat (smich), protoze to bylo takovy,
Ze sama se sebou jsem se bdla, Ze se jesté treba epilepsie vrati nebo tak. Takze asi prvotni byl strach,
aby vsechno bylo v poradku kviili tém lékim a viemu. Ze jsem ani neresila, jestli zrovna chci byt
nebo nechci byt téhotnd, ale estli bude viechno v poradku, a jak to bude dal probihat*. Pro jednu
zenu bylo #éZké vyrovnat se s faktem, ze je téhotna. Dalsi zase uznala, Ze se snazila si tento
fakt nepiipoustét po dobu téméf prvniho pul roku a to z dtivodu, ze uzivala valproat, ktery
ma vyssi riziko teratogenniho ptisobeni nez jiné medikamenty: ,, TakZe jsem se snazila nad tim
hrozné nepremyslet, to bylo takovy komplikovany co se tyce mé psychiky, ze jsem se musela snazit to
tak vypustit, i kdyz jsem musela davat pozor na v§echno, tak sem se snazila to néjak neresit, protoze
byla velké sance, ze néco bude spatné a cekalo se vilastné na ty velky screeningy v tom pdatym mésici
ohledné orgdnii a vseho, jestli to bude v porddku a i tak to nebylo Ze jo stoprocentni®. V ramci
reakce na zjiSténi téhotenstvi se objevovala udalsi participantky smés pocitii, ktera
zahrnovala jak strach, tak i radost, ktera ve finale pfevladala. Posledni Zzena, ktera t€hotenstvi

cilené neplanovala, pocitovala po tomto zjisténi radost.

Zeny, které thotenstvi planovaly, podle otekavani ve vétsing piipadii po zjisténi
tehotenstvi prozivaly radost. Pouze jedna Zena uvedla, ze v reakci na zjisténi téhotenstvi

jako by neméla Zadné emoce, nedochazel ji fakt, ze je t€hotna. Tato reakce mohla byt
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disledkem toho, Ze participantka musela projit procesem umélého oplodnéni a cesta
Kk t¢hotenstvi tak nebyla uplné¢ jednoducha a rychla. Co se tyCe reakce partneru
a pribuznych na téhotenstvi Zen, partnefi, az na jednoho, ktery byl v reakci na toto sdéleni
vydéSeny, reagovali ostatni pozitivné — pocitovali radost a $tésti. U piibuznych se také

objevovaly pozitivni reakce jako radost, ale také strach ¢i urcita skepse.

Stav epilepsie v téhotenstvi

Zménu stavu epilepsie v téhotenstvi nezaznamenalo osm zen. Zhor§eni stavu (spise
mirné) se vyskytlo pouze u dvou Zen. Ke zhorSeni doslo pravé kvuli sniZzeni koncentrace
1€k v krvi vlivem zvySené hmotnosti. Naproti tomu pét Zen zaznamenalo mirné zlepSeni
epilepsie v pribéhu te€hotenstvi. Pri¢in, které mohly vést k tomu, Ze se stav epilepsie
u nekterych zen béhem téhotenstvi zlepsil, je cela fada — od biologickych az po psychické.
Nékteré z zen v této souvislosti zminovaly, Ze si mysli, Ze se jim zachvaty zlepSily mimo
jiné 1 proto, ze byly v téhotenstvi tak zaneprazdnéné jinymi vécmi (napt. st€hovanim se,
stavénim domu apod.), Ze nemé&ly Cas na epilepsii myslet. Lze se domnivat, Ze tim, jak
odvedly pozornost jinym smérem, se pak snizilo riziko zachvatu, ktery by byl
vyprovokovany psychickou nepohodou a stresem. Z moznych psychickych pticin lze zminit
také pozitivni ocekdvani a nad¢ji, Ze se stav zlepsi — jedna Zena hovotila o tom, Ze ji I1¢kaika
uklidnila a dodavala nadéji, Ze se stav mize v téhotenstvi také zlepsit a ona si to poté ,, moznd

aji podvedome zafixovala, Ze to prosté bude dobry .

Pritomnost zachvati v téhotenstvi uvadeély pouze Ctyfi Zeny. Jedna Zena méla

vV tomto obdobi aury a zbylych deset zen v té¢hotenstvi zachvat nemélo.

Zvladani epilepsie v téhotenstvi

Vétsina zen hodnotila zvladani nemoci v obdobi téhotenstvi jako vice ¢i méné ,,v pohodé*
(12). Jedna z Zen uvedla, Ze ackoliv dostala ,,nalepku“ rizikového té¢hotenstvi, sama se tak
viibec nevnimala. Pro dvé dalsi Zeny bylo dokonce zvladani nemoci v tomto obdobi lepsi,
nez tomu bylo dfive. Pro jinou Zenu pak bylo obdobi t€hotenstvi v souvislosti s epilepsii
téZ8i, nebot’ musela délat urcité kompromisy mezi rezimem, ktery méla dodrzovat kvuli
epilepsii a rezimem téhotenstvi, nebot dohromady byly tézko v nékterych situacich
kompatibilni: ,,Tedka celkové v téhotenstvi a po porodu se prosté muselo vSechno pfizpiisobit tomu,
co se zrovna délo. Kdyz mné zrovna bylo zle a zvracela jsem jako téhotnd, tak jsem nemohla

dodrzovat moc to, ze po kazdym léku musim byt najezena a vypit dostatek tech tekutin a vseho. Prosté

musela jsem fungovat. [..] Kdyz zrovna mé bolela hlava a potiebovala jsem, tak jsem si brala
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Paralen a tak, i kdyz to zrovna neni fajn, tak jsem se snazila prosté nejak tu situaci vyresit, aby to
bylo co nejlepsi a nejvhodnéjsi a ta nej nejnizsi Sance na néjakej problém “. 1 dalsi zena popisovala,
ze dodriovani reZimu v téhotenstvi bylo pomérné¢ narocné. Zvladani nemoci v t€¢hotenstvi
U jedné zeny také doprovazela zvySend ostraZitost viiéi riiznym télesnym symptomiim, které

by mohly znacit hrozici zachvat.

Zménu 1écby v téhotenstvi uvadély pouze Ctyfi zeny. Trem Zendm musela byt
navySena davka 1€ka. Jedna Zena si naopak v pribéhu téhotenstvi sama postupné lehce

sniZila davku 1éku bez porady s 1ékafem (z divodu téhotenskych nevolnosti).

V ramci problémi, se kterymi se zeny v souvislosti s epilepsii v téhotenstvi
setkavaly, byl zminovan problém s medikaci, ktera se v jednom piipadé musela v dusledku
neplanovaného t¢hotenstvi na pocatku hodné upravovat, coz bylo provazeno vedlejSimi
ucinky. V dalSim ptipad¢ Slo o uzivani valproatu v t€hotenstvi, coz zase vedlo ke zvySenym
obavam z neptiznivych vysledka t€hotenstvi, a to u dvou zen: ,,Jd jsem spis resila jenom ten
lek. A vidycky, kdyz jsem ho brala kazdej vecer, tu pulku, tak (ee) jsem si Fikala, jak mné déla strasné
zle, jak ho nechci brat“. U této zeny se také objevila komplikace v podobé Spatnych vysledki
z genetického vySetieni (které se ukazaly byt falesné pozitivni). Ctyii Zeny pak v pribéhu
téhotenstvi hodné trapila u#nava i problémy se spankem. Pro dalsi Zenu byla zejména
problematickd snaha byt psychicky v pohodé a nestresovat se rizikem zachvatu: ,,Jo, Ze
vSichni maji radu na to, kdyz ma clovek epilepsii nebo néco, tak vsichni: Hlavné se nestresovat
a myslet pozitivné. No, tak. Ono se to Fekne hezky, ale ono se to hrozné spatné udéla. Clovek premysli
nad tim, Ze ma myslet optimisticky, a v tu chvili uz vlastné mysli na to, Ze mysli (smich), a uz je to

komplikovany “.

Dal$im pomérné intenzivnim problémem v t€hotenstvi u jedné Zzeny bylo zvldddani
téhotenstvi a zdroveri péce o druhé dité. Zena hodnotila druhé tehotenstvi jako vyrazné
svého, jiz narozeného ditéte a nenarozen¢ho ditéte. Nasledujici (ac delsi) citace vystizné
ukazuje narocnost celé situace: ,,Hlavné jsem se hrozné bdla, protozZe kdyz jsem byla predtim
tehotna, tak jsem si rikala: Tak kdyz dostanu zachvat, tak to bude treba dobry, pokud se malymu nic
nestane a mné, dobry. Tedka jsem resila to, [...] Ze doma jsem méla dvouapiillety dité, takze jsem
musela resit aji to, abych méla treba zamceny dvere, kdyby nahodou jsem ja dostala zachvat, okna,
aby tam nebyly. Kdyby se néco stalo, tak abych ja neubliZila jak miminku, tak uz starSimu diteti. [...]
Tak aby syn sam sobé néco neudelal, aby byla televize pridélana, schovany v§echny nebezpecny véci.

Prosté tak moc jsem chtéla byt kryta ze vSech stran, kdyby ndhodou [...]. Bylo to takovy hrozné
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stresujict. [...] A hlavné potom, kdyz jsem byla téhotna, tak nékdy v tom 20. tydnu syn dostal febrilni
krece. Ten starsi. [...] Vlastné do té doby to bylo jakz takz v pohode, ale tim, Ze se stalo néco, co me
jeste vic potvrdilo, Ze miize treba mit casem taky epilepsii nebo se mu to miize stat znovu a prosté tak
néejak najednou zaclo byt takovy, zZe jsou vsichni smrtelni kolem mé. Tak jsem se zacla vic tak néjak
prozivat tohle tehotenstvi a kazdy pichnuti, kazdy, kde mné bylo zle. Tak jsem spis byla hodné takova

opatrnéjsi a hodné jsem se bala“.

Obavy, které se v téhotenstvi u Zen objevovaly, byly hodné podobné tém, které se
u urcitych Zen objevovaly jiz v dobé pfed ot¢hotnénim s tim rozdilem, Ze nékteré Zeny
zadaly trapit az s pfitomnosti téhotenstvi. Slo pfedeviim o obavu z piipadného zdchvatu
V téhotenstvi, u jedné zeny se konkrétné objevovala anticipacni stres ohledné zachvati —
tedy stres z toho, Ze by né&jaky stres mohl vyvolat zachvat. Pfitomen byl také strach ze
zhorSeni nemoci a tim padem také ze zvySeni medikace, ktera by mohla mit neblahy vliv na
vyvoj ditéte. Casto byl zmifiovan strach z dédi¢nosti epilepsie a nékteré zeny také trapila

otazka kojeni a jeho bezpecnosti.

Porod

Co se tyce zpusobu porodu, devét Zen z celkovych patnacti rodilo pFirozenou cestou,
zbylych Sest Zen podstoupilo cisaisky Fez. Polovina z nich méla cisaisky ez planovany

a druha polovina nepldanovany. Dvé zeny mély cisaisky ez indikovany z ditvodu epilepsie.

Mezi obavami, které se tykaly porodu a epilepsie, se objevovala piedev§im obava
ze zachvatu p¥i porodu a jeho piipadnych nasledkt (napi. uduseni ditéte), a to u Sesti Zen.
Dalsi dvé zeny mély strach z toho, Ze dostanou zdchvat po porodu v dusledku vycerpani Ci
spankové deprivace. V ramci dalSich obav se objevoval strach z nutnosti rodit cisai‘skym
Fezem, obava, zda se dokdZe Zena po porodu o dité vitbec postarat kvili vyCerpani a také
strach z abstinencnich piiznakit a z vnitiniho krvdceni u novorozence (oboje v dusledku
uzivanych antiepileptik). Sest Zen neuvadélo Zddné obavy v souvislosti s epilepsii

a porodem.

V ramci popisu riznych okolnosti porodu se tii Zeny shodly na tom, ze epilepsie
méla vliv na vybér porodnice — preferovaly vétsi nemocnice s dobrym neonatologickym
oddélenim. Tento vybér jim pak daval pocit jistoty, Ze v pfipadé¢ komplikaci bude o né
I 0 déti dobte postarano. Dalsi Zena popisovala, ze se setkala s odmitnutim ze strany vybrané
porodnice z diivodu, ze ma epilepsii. Ttinact Zen mélo porod bez jakychkoliv komplikaci.
Dvé zeny pak urcité komplikace mély, u jedné Slo spise o nepiijemny prabeh porodu véetné
ztraty védomi, u druhé pak, jak sama uvadi, Slo Spatné Upln€ vSechno. Dopad tohoto
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nepiijemného zazitku se pak u dané zeny projevil v psychické oblasti. Ani u jedné zeny vSak

komplikace nesouvisely s epilepsii a ani jedna zena neméla béhem porodu zdachvat.

Dv¢ zeny citily po porodu urcitou zmatenost (po cisaiském fezu). Jedna Zena citila
tilevu a dalsi zminovala zejména litost z diivodu, ze se nemuze starat o své dit¢ po porodu
jako ostatni Zeny. ZkuSenost s personalem v nemocnici mély zeny ptedevSim pozitivni
(12). V naprosté vétsiné vychazel personal nemocnice pii a po porodu zené vsttic a bral
ohled na jeji nemoc (napf. sestfi€Cky Zendm nabizely moZnost nechat si dit€¢ na noc u sebe
a nosily ho jim pouze na kojeni, aby mély moznost odpocinout si a predejit tak pripadnému
zéchvatu z vyCerpani). Negativni zkuSenost zminovaly pouze dvé Zeny. V jednom piipadé
Slo pravé o vyse zminénou Zenu, kterd méla velmi komplikovany porod. Jedna zZena pak méla
vesmes pozitivni zkuSenost az na mensi konflikt se sestiickou, kterd nebyla obeznamena
S tim, Ze ma Ze na epilepsii: ,, Jinak jsem méla komplikace s jednou sestrickou, [..], a to bylo to
prval koupani, jak uci maminky koupat deéti. A ja jsem sestricce rikala, Ze musim pockat, nez mi prijde
viastné nékdo, bud pritel, matka nebo sestra. Ze musim byt furt s nékym viastné, jo. Nemohla jsem
sama. A ona: Prosim Vas, jako proc? Vzdyt miizeme jakoby to dité vykoupat samy, jste mlada sle-,
Jakoby mlada Zenska, ze jo, mate dite, tak jako, co jste si myslela, ze ho koupat nebudete? A ja rikam:
Ano, ale mam epilepsii. [...] To bylo jinak honem honem, ty déti se museji vykoupat, ale ja tam musim

mit furt nekoho, néjakej doprovod, nékoho, kdo je u mé, zna mé, zna ty zachvaty, poznd to hned*.

Protektivni faktory v obdobi téhotenstvi a p¥i porodu

Vyzkum se také zaméroval na to, co zenam v tomto obdobi nejvice pomahalo riizné situace,
obavy ¢i problémy zvladat (tzv. protektivni faktory). Nejéastéji byl zmifiovan partner (11),
ktery byl pro Zenu predevsim zdrojem opory. Jedna zena v této souvislosti popisovala, ze ji
velmi pomahal systém kontroly partnerem (kdyz napt. co hodinu partnerovi psala, ze je

v potadku), ktery ji daval vétsi pocit bezpeci.

Dal$im vyznamnou kategorii byla sit’ socialni opory, kterd zahrnovala predev§im
rodinu (8). Nejcastéji byla zminovana rodina obecné, ve tiech piipadech Slo ale zejména
0 podporu ze strany matky zeny. Dale se objevovala také pomoc sestry ¢i star§iho syna.
V jednom piipadé€ byla zminovéana matka participantky jako vyznamny protektivni faktor
i pfi samotném porodu (kdy nakonec nahradila manzela Zeny). Pro zenu byla po celou dobu
oporou a davala ji jistotu v tom, Ze ma u sebe ¢loveéka, ktery dokédze piipadné i vcas zjistit,
ze se u ni blizi zachvat a podle toho zasdhnout. Dal§im zminovanym faktorem byla
pritomnost zndmé porodni asistentky, které mize Zena taktéz diivétovat. V této souvislosti

se podobné vyjadiovala vySe zminénd Zena s komplikovanym porodem, ktera zpétné uvedla,
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ze kdyby mohla vratit ¢as, investovala by vSechny penize do kontinudlni péce soukromé
porodni asistentky. Pro dvé Zeny byla oporou také jejich kamarddka a dalSim zenam
pomahal zejména fakt, ze byly porad mezi lidmi. Poslednim faktorem z této kategorie bylo

védomi, ze okoli Zeny jeji odhodlani mit dit¢ nezavrhlo a podporovalo ji v tom.

Nékterym zenam v tomto obdobi pomahalo to, Ze byly dostate¢né informované
a neurolog, na kterého se mohla zena v piipad¢ nejistoty obratit. Dal$i zmifiovanou kategorii
byly rizné aktivity, jako napf. prdce, cvi¢eni jogy ¢i chozeni na homeopatii. U tfi zen jako
protektivni faktor fungovalo osobnostni nastaveni — vira v to, Ze to dokdZou zvladnout bez

problémt a také psychicka pripravenost a odhodlanost mit dité.

7.1.4 Rané materstvi

Ptedposledni oblast rozhovoru se zamétfovala na obdobi raného matetstvi. Cilem bylo
prozkoumat, jaké toto obdobi pro Zeny v souvislosti s jejich nemoci bylo, jak jej zvladaly

a co jim pripadn¢ pomahalo vypotadat se s riznymi tézkostmi.

Zvladani obdobi po porodu

Obdobi po narozeni ditéte byva uz ze své podstaty narocnym obdobim. Pro Zeny s epilepsii
pak mize byt rizikovym zejména kvili moznému zachvatu z psychického ¢i fyzického
vycerpani. Ve vyzkumu se stav epilepsie po narozeni ditéte zhorsil pouze u jedné Zeny.
Dalsi Zena pak zaznamenala zménu povahy zdachvatit a dvé zeny postiehly 1 mirné zlepSeni.
Tii1 zeny také musely po porodu smiZovat hladiny Ilékii, které jim byly kvuli téhotenstvi
navyseny. Dvé Zeny také popisovaly zazitek, ktery byl pro vétSinu matek s epilepsii nejveétsi
obavou — dostaly zdachvat, kdyZ byly s ditétem samy. V jednom piipad¢ dostala zena auru
ohlasujici zachvat ptimo za volantem, a to z diivodu dlouhotrvajiciho vyCerpani a nevyspani.
Vyhodou pro tuto zenu byla pfitomnost déletrvajici aury, kterd ji dala ¢as, aby rozpoznala,
7e je néco v nepotadku, stihla zavolat kamaradce, zastavit na nejbliz§im parkovisti a fict si
0 pomoc: ,,4 najednou vim, ze jsem zacala hlasité mluvit (ee): Leni, prosté je to Spatné, tady je néco
Spatné, je to chyba, zastavuju tady, zastavuju na Lidlu, musis prijet prosté. A telefonoval tam néjakej
pan, jd jsem prisla k nému, a to uz jsem slysela, Ze mluvim z cesty. [...] predala jsem kamarddku a pak
uz jenom vim to deni kolem sebe. A pak to posledni, co si pamatuji, prijezd rychlé, brek maly, vim,
Ze jsem kiicela: Brni mi noha, to je Spatné. Oni zavreli dvere, cvak a pak si pamatuju, Ze jsem se

vzbudila na urgentu*.

Ctyti zeny hodnotily zvladani obdobi raného mate¥stvi jako ,,v pohodé“. Tyto zeny

meély spolecné, Ze na svou nemoc nahliZely jako na soucast zivota a nevnimaly ji jako velkou
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zabranu. Dal$i Zeny vnimaly obdobi po porodu jako vice ¢i méné ndrocné. Dvé zeny
provazela béhem raného matetstvi zvySend ostraZitost — v jednom piipadé vici riznym
symptomum u ditéte (ze strachu z negativniho vlivu 1ékd, kterym bylo dité vystaveno
Vv téhotenstvi a ze strachu z rozvoje epilepsie) a v druhém piipade vici telesnym piiznakiim
u sebe (ze strachu ze zachvatu). Jedna Zena také pocitovala litest z dtivodu, Ze se nemuze
starat o dit¢ po porodu jako jiné Zeny, a dal$i Zena prozivala pocit neschopnosti Ci
nesamostatnosti v souvislosti s péc¢i o dité: ,.Ja jsem byla rada, Ze mi vSichni pomdhali, ale

pripadate si jak blbec. Je vam, mné bude 27 ted’ viastne a jako s prominutim to reknu sprosté, za

prdeli furt jakoby mamku, pritele, sestru. A Fikdte si: Sakra to nedokdzes sama? “.

Naro¢nost tohoto obdobi vyplyvala zejména z riiznych omezeni, kterd souvisela
s epilepsii. Ti1 zeny hodnotily jako velmi ndro¢ny zejména nedostatek sily na péci
0 novorozené dité. Hlavnim divodem byl pfirozené nedostatecny spanek Vv noci, ktery
Kk narozeni ditéte patéi. Nicméné Zeny s epilepsii, které se snazi dodrzovat rezim, maji tuto
situaci ztizenou tim, Ze by nemély spat pies den, coz pak ale vede k velké unavé. ,, Ono pravé
tehotenstvi samotné problem pro me nebyl, ale navrat opét zpet po tom tehotenstvi byl problém veliky.
Viastné minimalné pul roku trva, nez se da dohromady jakoby i po té neurologické strance, jo.
Protoze viastné najednou ty hormony se zmeni a pro epileptika, kdyz je néco opravdu najednou, tak
je to problém. [.] Prisla jsem domii z nemocnice a ja jsem opravdu prolezela cely den, natoz starat
se o malou, jo. Clovék mél velkou oporu v partnerovi a v rodiné. Takze tiebas mald byla, méla pét
dnii a byla cely den na hlidani u babicky, jo, protoze ja jsem nebyla schopna poradné fungovat ““. P&t
zen vnimalo dodriovani reZimu v tomto obdobi jako velmi tézké. Pro nékteré bylo naro¢né
zejména uspoiadat si Cas a sladit rezim epilepsie a ditéte.

A4

prozivana bezmoc, nebot’ si uvédomovala, Ze situaci (zda ptijde zachvat, zda bude zrovna
dité¢ v bezpeci apod.) neni v jejich silach vzdy ovlivnit. Pro ¢tyfi Zeny bylo také velmi
naro¢né vyporddat se s neustdalym strachem ze zachvatu. Celkem Ctyfi Zeny v tomto obdobi
nepocitovaly Zddnd omezeni, ktera by vyplyvala z jejich onemocnéni: ,,Ja jsem si u vieho
Fikala, Ze prosté to neni nic, co bych ja nemohla jako zvladnout a kdyz to zvladaji ostatni maminky,

mnohdy jsou mnohem hiii nemocny, nez je ta epilepsie, a daji to taky .

Participantky v souvislosti s naro¢nosti tohoto obdobi popisovaly urcité obavy, které
se u nich vyskytovaly. Strach ze zachvatu se objevoval u vétSiny zen. Nekteré zeny
zdtraziovaly, ze nemély ani tak strach o sebe, jako o dit¢ — Slo tedy hlavné o strach
z disledku zachvatu. Jedna zena konkrétné pocitovala strach ztoho, ze by mohla
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V pozachvatovém stavu ublizit ditéti: ,, Co kdyz zrovna budu néjak agresivni a tém détem budu
moct ublizit. To mé asi nejvic désilo“. U tii Zen §lo pfedevsim o strach ze zachvatu néasledkem
spankové deprivace. Castym tématem byl také strach z péée o dité, ktery zahrnoval strach
z kojeni, z noseni, z chozeni po schodech s ditétem, z ptebalovani ¢i z koupani ditéte (kdyz
byla Zena sama). Jedna Zena méla z téchto davodi strach byt s ditétem sama. Tti zeny mély
také strach ze spole¢ného spani s ditétem a z toho, Ze by ho mohly zranit. DalSim tématem
byl strach o zdravotni stay ditéte. U dvou Zen to byl strach z toho, ze ma dité zachvat nebo
7e by mohlo mit epilepsii, kdyZ se u néj objevily febrilni kiece. V dalsim ptipadé slo o strach
z nasledki uzivané medikace Vv t€hotenstvi, ktery vedl k neustalé tendenci kontrolovat dité,
coz me¢lo za nasledek Casté probouzeni se a nasledné vycerpani (a tedy zvysené riziko
zéchvatu). Jako feSeni se zdalo byt spolecné spani zeny s ditétem, nicméné v tomto piipade
se zase objevila obava ze zalehnuti ¢i zranéni ditéte v piipadé, Zze by méla Zena zachvat
V noci. Je ziejmé, ze zvladani tohoto obdobi mlize byt velmi naro¢né a vycCerpavajici jak

fyzicky, tak i psychicky.

Nejcastéji zminiovanym problémem v raném mateistvi byl piferusovany spdnek,
ktery by v idealn¢ dodrzovaném rezimu Clovéka s epilepsii vliibec nemél byt. Nasledkem
takového spanku je pak pfirozen¢ tnava a vycerpani, a tim padem pro mnohé zeny zvysSené
riziko zachvatu. Nicméné eliminovat tento rizikovy faktor po narozeni ditéte je velmi
naro¢né. U jedné zeny pak takovéto vyCerpani vedlo k zachvatu v auté (popsano vyse)
a nasledné k tak velkému strachu, ktery vedl az k neschopnosti vzddlit se ze své ,,bezpecné
zony* pii vychazeni z domu: ,,Jd jsem méla tieba obdobi, kdy jsem chodila jenom tady kolem
bloku a nevzdalila jsem se, protoze ja jsem se bala vyjit z néjaké té zony, a co by kdyby. A pak jsem
to zacala ale rozsirovat, ale musela jsem si hledat ty berlicky. A ty berlicky byly ve smyslu — vsude
Jjsou lidi, jo, kdykoliv nékoho zastavim, tak mi tFeba pomiize“. Dal§imi zmifiovanymi problémy
VvV tomto obdobi byla také nedostatecnda podpora ze strany partnera ¢i poporodni deprese,
ktera uz tak naro¢né obdobi ¢inila jesté t&zsim. Sest Zen uvedlo, Ze se s Zddnymi problémy
V obdobi rané¢ho matefstvi nesetkalo. VSeprostupujicim problémem, ktery vSak explicitné
zminily pouze dvé Zeny, ale v rozhovorech zaznival skryté mnohem castéji, byl problém,
ktery lze vyjadfit spojenim nutnost predvidat nepiedvidatelné a s tim spojena nemoZnost

byt vzdy, vSude a za vSech okolnosti dokonale pfipravena na zachvat.

Protektivni faktory

Také v oblasti raného matetstvi se vyzkum zaméfoval na piipadné zdroje ¢i protektivni

faktory — tedy to, co danym Zenam pomahalo ¢i pomaha toto obdobi zvladat. V rozhovorech
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byly identifikovany celkem Ctyfi kategorie téchto faktorti. Prvni a nejvyznamnéjsi kategorii,
zminovanou deviti Zenami, byl partner. Jedna z Zzen tento fakt vystizn¢ shrnula slovy, ze
partner je ta ,, nejdilezitéjsi osoba na svété ‘. Partneti byli pro své Zeny nejenom zdrojem opory,
ale 1 praktické pomoci. Ve tiech ptfipadech napt. vyznamné pomdahali s noénim vstanim
K ditéti: ,, Prvnich néjakych 2,5 mésice, nez se to tak ustalilo, tak jsme byli tak, Ze ja jsem spala od
nejakych 8, 9 do 2, aspon ty 4,5 hodin spanku, manzel hlidal. Ja jsem mu vzdycky odstrikala jako na
kojeni a pak jsme se vystridali a ja uz jsem nespala, takzZe ja uz jsem byla vzhiiru od téch 2, 3. A on

treba spal, no .

Dalsi castou kategorii byla sit’ socialni opory, ktera zahrnovala pfedev§im pomoc
rodiny (9). Tato pomoc spocivala zejména vV pomoci ze strany matky, tchyné ¢i sestry s pé¢i
o dité v prvnich mésicich po porodu, ¢imZ pro Zenu vznikl prostor, kdy si mohla odpocinout,
nabrat sily a snizit tak celkové vyCerpani. Ne vSechny Zeny vSak mohly mit takto na blizku
rodinu, proto napf. pro jednu Zenu byla vyznamnym zdrojem pomoci kamarddka, na kterou
se mohla kdykoliv s ¢imkoliv obratit, a také pamni na hliddini, ktera obcCasné Zené
vypomahala. Byt mezi lidmi a Sdileni s jinymi Zenami obecné bylo také vniméno jako

vyznamny faktor, ktery poméha zvladat rtizné starosti.

Treti kategorii pak byly ruzné aktivity, jako napf. sport, relaxace ¢&i vecerni
zhodnoceni dne (prace s vdécnosti), pii kterych se mohla Zena odreagovat. Tyto aktivity
meély spole¢né to, ze si zena ud¢lala ¢as sama na sebe: , Vecer jo, si lehnu, a tak néjak se
zhodnotim za ten den, co se prosté stalo a uklidnim se tak pred tim spanim. To mi hodné pomaha.
Taky bych jako v Zivoté neveérila, ze takovy véci mi budou pomahat, ale tak nejak clovek k tomu najde
cestu. My jsme kolikrat vychovavani prosté tak, ze abysme vSechno delali pro druhy a zapomindame

sami na sebe, a pak jsme nestastni a vygumovani a pomackani*.

Ctvrtou a posledni kategorii bylo osobnostni nastaveni Zeny, které zahrnovalo
sebevédomi a viru v to, Ze vse zvladne a uréitou pokoru ve smyslu vdé¢nosti za to, co Zena
ma. Dulezitym aspektem bylo také nestydét se s druhymi mluvit o svych obavach a pocitech.
Dvéma zendm pomahal také vnitini pocit jistoty, kterym jim davala pravidelné uZivana

medikace.

ReSeni bezpecénosti

Zeny byly také dotazovany, zda a piipadné jak fesi bezpednost ditéte pro piipad, Ze by
dostaly zachvat. Ctyfi Zeny zminily, Ze se otazkou bezpe&nosti v piipadé zachvatu piilis
nezabyvaly. Dalsi zeny v tomto tématu zminovaly jak obecné, tak i konkrétnéjsi postupy.

Mezi obecnymi zasadami ¢i postupy se objevovala snaha byt co nejvice mezi lidmi, co jde
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tak délat na zemi, byt obezietnéjsi a opatrnéjsi, zabezpecit celkové domdcnost (schované
Iéky, noze, pojistky na Suplicich apod.) a dat na své pocity (napt. nenosit dité, necitili-se

zena ve své kizi, jit si pfi nevolnosti radé€ji odpocinout apod.).

V ramci konkrétnéjSich opatieni se vyskytlo koupdni ditéte ve dvou a paklize to
neni mozné, koupat dité ve vanicce na zemi, davat dité do postylky neciti-li se Zena dobie
a snazit se nechavat dit€ co nejméné samotné na otevieném prostoru. Dale pak nechodit
zbytecné s ditétem po schodech — Vv ptipad¢ patrového domu mit idealné vétSinu véci
V piizemi. Ma-li Zena zachvaty Casto, tak nosit dité co nejméné, piipadné nenosit dité po
ranu, pokud jsou zachvaty vdzané na spanek. Dal$im zminovanym opattenim bylo hrani si
s ditétem na zemi, kojeni v sedé i vleZe na posteli a vytvoieni si bariéry 7 polStaii kolem
téla pti kojenti.

Zeny také zminovaly dileZitost zamdcenych dveii nebo moznost vyrobit si 1D
ndaramek (pro piipad zachvatu na vefejnosti). V ramci mobilizace socialni opory se lze také
domluvit se sousedy, Ze se na né muze zena v piipad¢ potieby obratit (napt. kdyz ji nebude
dobie) a instruovat je, co v tomto ptipad¢ de€lat. Dals§i moznosti mize byt domluveni si
systému kontroly s partnerem & kamarddkou, kdy se Zena muize napf. pomoci zprav na

telefonu pravidelné€ ozyvat, ze je v potradku.

Faktory ovliviiujici zvladani obdobi po porodu

Tim, Ze kazda Zena je individudlni osobnosti zijici v uritém kontextu a také proto, Ze
epilepsie je velmi riznorodé onemocnéni, byly zkuSenosti se zvladdanim raného mateistvi
velmi rozmanité. Je ziejmé, Ze popsat vse, co mélo na toto obdobi vliv, je velmi ndrocné,
obzvlast’ na zéklad€ rozhovorl pouze s patnacti Zenami. Nize ptilozeny obrazek €. 3 ilustruje
faktory, které bylo mozné identifikovat na zakladé zkuSenosti téchto konkrétnich Zen,

nicméné nelze je povazovat za vSeobecné platné ¢i za kompletni vycet.

Na zvladani raného matefstvi mél, jak by se dalo o¢ekavat, dopad predevsim faktor
epilepsie, zejména jeji typ a zdvaZnost. Vlivem tehotenstvi, porodu ¢i vyCerpani z matefstvi
se u nékterych zen mohl v tomto obdobi zménit stav nemoci — k lepsimu ¢i hor$imu, coz se
ptirozené mohlo odrazit v naro¢nosti tohoto obdobi. Také to, jaky maji Zeny postoj ke své
nemoci, jak ji vrimaji mize mit pozitivni ¢i negativni dopad na zvladani matetstvi (zena,
kterd svou nemoc vnima jako soucést Zivota a naucila se s ni Zit nemusi proZivat zvladani
obdobi po porodu jinak, nez Zena bez epilepsie). Na to, jak Zena ke své nemoci pfistupuje,

ma také vliv jeji osobnost (napf. zvysena Uzkostnost), ktera se sama o sobé zda byt
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vyznamnym faktorem v této problematice (napt. ve smyslu odhodlani vse zvladnout, kdyz
to zvladly jiné Zeny). Ma-li velky vliv osobnost zeny na zvlddani tohoto obdobi, lze
predpokladat, ze i osobnost ditéte muze toto obdobi vyznamné usnadnit ¢i naopak. Mnoho
zen hovoftilo o tom, Ze vnimaji jako velké $tésti to, ze maji hodné dité, cimz se péce o néj
vyrazn¢ usnadnuje: ,, 4 mald se mi budi dvakrdt za noc vétsinou, takze ja si myslim, Ze ona jakoby
to i cejti nebo co (smich), Ze potiebuju néjak trosku vic spat, takZe jako je hodnd“. Proti
zatézujicimu faktoru epilepsie pak také stoji protektivni faktory (vySe popsané), které

mohou toto v nékterych piipadech naroéné obdobi vyznamné usnadnit.

EPILEPSIE
” = ‘ - -,
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Obrazek 3 Zvladani obdobi po porodu

7.1.5 Hodnoceni zkuSenosti a doporuceni

Posledni tematicky okruh rozhovoru se vénoval zhodnoceni zkuSenosti Zenami a také tomu,
co by doporucily jinym Zenam s epilepsii, které se ocitly v podobné situaci — tedy Ze jsou

t€hotné, planuji t¢hotenstvi nebo vychovéavaji malé dité.

Dopad téhotenstvi a materstvi na vnimani epilepsie

Zeny byly dotazovany, zda zaznamenaly, Ze by se vlivem tehotenstvi a matefstvi zménil
jejich pohled na nemoc. Zadnou zménu nezaznamenalo Sest Zen. Pro &tyii z téchto Zen bylo
spole¢né, Ze na svou nemoc nahlizely jako na soucast Zivota a te¢hotenstvi na tom nic

nezménilo. Dals$i dvé pak nemoc vnimaly jako handicap ¢i omezeni jiz pied ot€hotnénim
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a taktéz fakt, ze jsou t¢hotné, na tom nic nezménil. Zbylych osm Zen zménu vnimani pocitilo,
1 kdyz ¢tyfi z nich hovotily 0 zméné témér nepatrné. Jedna zena zminila, ze se domniva,
ze se jeji vnimani nemoci posunulo K lep§imu. Bylo tomu tak z divodu, Ze po narozeni
ditéte zacala byt zaméfena spiSe na né&j nez na sebe a nemela tedy tolik prostoru na
pfemysleni nad svou nemoci, ¢imz se zmirnil strach o vlastni zdravotni stav a doslo

K uréitému smiieni se s nemoci.

Naopak tfi zeny hovorily spiSe o zméné k horSimu, nebot’ v obdobi po narozeni
ditéte zacaly vice pocit'ovat rizna emezeni plynouci z nemoci, vétsi strach jak o dité, tak
0 sebe a také strach z lhostejnosti veiejnosti (z neposkytnuti pomoci). Dalsi Zena pak
uvedla, ze ji nemoc nyni nuti byt neustdle piipravenou na to nejhorsi. Jina zena zase
pocitovala vici nemoci Vztek: ,, Tim, Ze se to vratilo v uvozovkdch, ja mam vztek. Jd mam opravdu
vztek. Ale je tam vztek i sama na sebe, Ze misto toho, abych tu pozornost, ty strachy, ktery mam, tak
oni by ani nemusely byt, kdybych tieba vic se zameérila na tu, na tu malou. No, ja nevim, jak Vam to
mam popsat, ale kdybych treba 20 % z toho, co se zabyvam tou svou nemoci, vénovala ty maly, tak

moznd, Ze i ta situace by byla prosté jako se mnou lepsi “.

Dopad epilepsie na téhotenstvi a materstvi

V rozhovorech byla také pozornost vénovana tomu, jaky meéla epilepsie celkové dopad na
téhotenstvi, porod a matetstvi z pohledu dané Zeny. Toto komplexni vnimani dopadu
epilepsie je velmi slozité, individualni a u kazdé Zeny ovlivnéné velkym poctem faktorii a je
obtizné podat kompletni vycCet toho, co miize vnimani této problematiky ovliviiovat.
Nicmén¢ napfi¢ vSemi otazkami byly v rozhovorech nalezeny ur¢ité faktory, které mohou
mit vliv na to, jak bude Zena tento dopad hodnotit. Dané faktory piiblizuje nize piilozeny
obrazek ¢. 4 svédomim, Ze se jedna o urcité zjednoduSeni. Neékteré faktory byly
vV rozhovorech explicitné vyjadieny (napf. mnohokridt zmifiované, Ze zalezi na typu

epilepsie), jiné zase vyplyvaly z kontextii a ndznakd.

Jednim z nejvyznamnéjsich faktort bylo vuimdni epilepsie (od vnimani epilepsie
jako soucasti zivota az po velky handicap). Toto vnimani bylo do velké miry zalozeno na
tom, jaky typ epilepsie zena méla, jaka byla jeji zdvaZnost a Cetnost zachvatd. Lze se
domnivat, Zze Zena, ktera ma zejména zachvaty ve formé chvilkovych vypadku, které jiz napf.
roky ani nema a nevnima, ze by ji epilepsie néjakym zplisobem omezovala, nebude mit
pravdépodobné pocit, Ze by nemoc méla n¢jaky vliv na jeji t€hotenstvi a matefstvi: ,, Fakt, Ze
asi zalezi, jak maji tu epilepsii rozjetou nebo ne. Ja vzhledem k tomu, Ze jsem to méla kompenzovany,

takze jsem se tak néjak jakozZe nebala toho tolik. Ale kdybych treba méla kazdy den ty maly zachvaty
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nebo prosté jednou za cas velkej, tak bych to asi resila uplné jinak, nez tedka jsem to resila*. Na
druhou stranu muze byt zena, kterd ma velké zachvaty stale aktivni a jejich Cetnost je
pomérné vysokd. Je ziejmé, ze omezeni plynouci z této povahy nemoci miize mit uz veétsi

vliv na to, jak Zena svou nemoc vnima a hodnoti jeji dopad na toto obdobi.

Nicméné¢ nemusi tomu tak byt vzdy. Jak bylo zminéno vyse, toto vnimani dopadu
nemoci je velmi komplexni a nelze ho redukovat na rovnici vétsi zavaznost epilepsie = veétsi
dopad na téhotenstvi a matetstvi. Do této rovnice totiz vstupuji dalsi faktory souvisejici
s epilepsii jako napt. délka trvdni nemoci, ktera muze ovlivnit vyrovnani se s epilepsii. Dale
také (ne)dodrZzovany reZim (a omezeni z néj plynouci), ktery se také odviji od typu epilepsie
a mize ovliviiovat celkovy dopad (napf. Zena, ktera dodrzuje veskerd rezimova opatieni,
muZe mit tato obdobi ztizend vice neZ Zena, kterd zadné opatiené nedodrzuje). Dopad mize
mit také informovanost o rizicich pied otéhotnénim ¢i v jeho prub&hu nebo to, zda bylo
téhotenstvi planované. Velky vyznam maé také piitomnost ¢i nepfitomnost rtznych
protektivnich faktorti jako je osobnostni nastaveni zeny (sebevédomi, ze vSe zvladne nebo
naopak obecné zvySena uzkostlivost) a piitomnost ¢i neptitomnost partnera: ,,4Ale moznd je
to i tim, Ze maji toho spravnyho partnera, ktery chdpe, co to obndsi, a jak moc je dulezité prosté ji
pomoct“. Vyznamna je také sit’ socidlni podpory, ktera mize ¢i nemusi zahrnovat dalsi

dualezité zdroje pomoci jako podporu rodiny, kamarady apod.

[ Sit socialni podpory ]—’ DOPAD EPILEPSIE

Obrazek 4 Faktory ovliviwujici dopad epilepsie na téhotenstvi a materstvi
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Dle sesti zen neméla epilepsie Zadny dopad na jejich t€¢hotenstvi, porod ¢i matefstvi.
Tti zeny dokazaly najit i pozitivni dopad epilepsie. V jednom ptipadé v tom, ze diky
dodrzovani spankového rezimu zenou dokazalo dité tento reZim spanku prevzit a jak manzel
participantky dodal, kazdy jim nyni zavidi, jak jejich dcera hezky spi. V druhém ptipadé
vedla epilepsie Zzenu k vétsi ostraZitosti a nepodceriovani riiznych vySetieni, coz hodnotila
pozitivn€. Posledni Zena nehodnotila explicitné dopad epilepsie jako pozitivni, nicméné $lo
o zenu, kterd v dusledku epilepsie otéhotnéla, a¢ neplanované (po zmén¢ antiepileptik se
snizila u¢innost hormondlni antikoncepce). A 1 kdyz byla po tomto zjiSténi zprvu nastvana,

zpétné hodnotila, Ze za zménu antiepileptik a nasledné t€¢hotenstvi je nakonec vlastné rada.

Pét Zen pak shledalo spiSe negativni dopad epilepsie na téhotenstvi a matetstvi.
U c¢tyt Zen vedla epilepsie k vét§imu strachu v téhotenstvi a materstvi, nez jaky by zazivaly,
kdyby epilepsii nemé&ly. U dalsi vedla zase k vétsi tinavé, ktera omezovala péci. Dvé zeny
pak kvuli epilepsii trapila otazka dédi¢nosti nemoci (i ptes ujisténi 1ékait, Ze je mala Sance).
Negativni dopad epilepsie byl také shledan v Cetnych omezenich, které z nemoci plynou
(napt. odebrany fidi¢sky prikaz), coz mize vést k pocitu, ze zena nemiiZe dat ditéti vse, co
by chtéla. Posledni Zena nedokazala posoudit, jaky dopad nemoc na tato obdobi méla: ,, To,
to bych rada védela viastné, (ee) co bylo zpitsobeny, ja bych chtéla vedet proste, co bylo zpiisobeny
lékama, co bylo zpiisobeny hormonama, co bylo zpusobeny psychikou. Nevim, tyhle ty tri véci jsou

pro mé tak neurcity, ze, Ze nevim “.

Doporucdeni jinvm Zenam

Participantkam byly polozeny dvé otazky tykajici se toho, co by doporucily jinym zenam
s epilepsii. Jedna otazka byla zaméfena na doporuceni v souvislosti s téhotenstvim ¢i jeho
planovanim, druhd pak mifila na doporu¢eni ohledné vychovy malych déti. Ackoliv nize
budou odpovédi rozdéleny do téchto dvou kategorii, jednotlivd doporuceni se pfirozené

prolinala skrze ob& obdobi. Mnohdy také vychdzela z vySe popsanych protektivnich faktort.

V ramci doporuceni v obdobi téhotenstvi ¢i jeho planovani se objevovalo nejvice
odpovédi v kategorii pozitivniho nastaveni. V ramci tohoto zeny doporucovaly predevsim
nebat se t€hotenstvi a véfit si, coz vyzdvihovalo jedenact Zen. Déle se objevilo doporuceni
(i s védomim toho, jak je to tézké) dbdt na psychickou pohodu (8) pomoci napf. riznych
relaxaci, koni¢ka apod. S timto doporu¢enim tzce souvisi hned dalsi, a to snaZit se nemyslet
hned na to nejhorsi, coz zduraziovaly Ctyfi zeny. Také se objevovalo doporuceni uzivat si

téhotenstvi a ddt na své pocity, intuici.
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Druhou kategorii doporuceni v tomto obdobi byly odpovédi, které se urcitym
zpusobem dotykaly zvladani epilepsie. Objevovalo se napt. doporuceni téhotenstvi
planovat, kdyz to bude nutné, zkusit pied ot€hotnénim upravit medikaci, a predevsim
spolupracovat s neurologem a gynekologem. Dalsim doporucenim bylo dodriovat reZim
Vv t¢hotenstvi, zejména dbat na dostateCny spanek, uzivat pravidelné¢ medikaci, nevysazovat
ji bez porady slékafem a uZivat kyselinu listovou. Zeny také doporudovaly najit si
neurologa se zkuSenostmi V oblasti téhotenstvi a epilepsic a aktivné Si vyhleddvat

informace o tomto tématu.

Tteti kategorii byla vnéj$i pomoc a podpora, do které spadala doporuceni jako
nebadt se Fict si 0 pomoc (partnerovi, rodin€ apod.) a piijmout ji. Dvé Zeny také doporucovaly
zajisténi si privdtni porodni asistentky, ktera zenu kontinualné provazi v obdobi t€hotenstvi,
porodu i po ném. V této kategorii zaznivala také rada nebyt na vSe sama a stykat se napf.
S jinymi Zenami, které¢ maji déti ¢i s dalSimi blizkymi osobami.

Nasledujici oblast doporuceni se tykala uz obdobi po narozeni ditéte. Nejhojnéji
zastoupenou kategorii zde bylo doporuceni na vytvotreni si bezpecnostnich opatieni —
vytvorit si bezpecnostni systéem (napt. koupani, prebalovani, hrani si na zemi apod.). S timto
systétmem také souviselo doporuéeni spolupodilet se s partnerem na nocénim vstdivdni.
Spadé sem také rada pokusit se vytvorit reZim ditéti (aby mohlo sndze ptevzit rezim matky),
nebo povzbuzeni, aby se zeny nebdly kojit, pokud to nemaji vylozen¢ kontraindikovano.
Jedna Zena také zdiraznovala komunikaci s ditétem (tmérné jeho véku) o jejim stavu: ,,/..]
ja mam vlastné dceru, a kdyz ji reknu: Mamince je Spatne, jde si lehnout-. Tak ja si tady lehnu viastné,
ona mé pohladi a jde si hrat. Jo, ja treba na pét minut usnu nebo mam ten zdchvat, to nevim, jakoby
ten malej zirejmé, a pak jsem v pohode, ale vim Ze, ona si hraje, schody mam zamknuty a dvere taky,

takze jako, jo*.

Posledni vyznamnou kategorii doporuceni bylo zaméfeni se na sebe, které
zahrnovalo napi. odpocinek (pasivni i1 aktivni), pi1 kterém zena muze na chvili ,, vypnout
mozek* a nemit z toho vyc€itky. Se zdiiraziiovanim nalezeni Casu, ktery bude mit Zena jen
sama pro sebe souvisi také rada, aby se zeny tidily pravidlem ,,spokojend matka, spokojené
dité“. Také se objevilo doporuceni, aby se Zeny pokusily nesrovndvat se s jinymi matkami,
coz pak mize byt jen zbyteny zdroj stresu, a aby si své matetstvi predevsim uzivaly: ,,A¢ si

to uzivaji. Déti jsou maly jenom chvilku. A ten Cas strasné leti. Jakoby fakt at si to uzivaji, protoze

«

materstvi a byt mama, to je ten nejkrasnéjsi dar, co c¢lovek miize dostat od Zivota. To si myslim ja *.
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Kazdopadné tak, jak nékteré¢ zeny samy béhem rozhovoru reflektovaly, davat n¢jaka
doporuceni v této oblasti je velmi obtizné, nebot’ vzdy zalezi na dané Zené, na jeji epilepsii
a mnohych dalSich faktorech. Vyse uvedena doporuceni lze proto pojimat pouze jako

inspiraci.

7.2 Odpovédi na vyzkumné otazky

V nasledujicim textu budou shrnuty vysSe popsané vysledky interview v odpovédi na

jednotlivé vyzkumné otazky.

Jaké obavy trapi Zeny s epilepsii v souvislosti s téhotenstvim a matei'stvim?

Jesté pied samotnym otéhotnénim (¢i jeho planovanim) se u Zzen nejvice objevovala obava
o zdravi ditéte (strach z vlivu medikace, z dédi¢nosti, z nasledkt zachvati v téhotenstvi).
Také byla zminovana obava ze zhorSeni epilepsie v t€¢hotenstvi ¢i strach z nutnosti rodit
kvuli epilepsii cisaiskym fezem. Neékteré zeny v tomto obdobi obavy nepocitovaly
a domnivaly se, Ze je lepsi se jimi nezatéZovat, nebo se jimi zacaly zabyvat az kdyz to bylo
aktualni (v t€hotenstvi ¢i po narozeni ditéte). Pro n¢které zeny nemély pfedchozi informace
0 problematice t¢hotenstvi a epilepsie zadny vliv na vnimani t€hotenstvi, jiné naopak citily

vetsi strach.

Obavy v téhotenstvi do velké miry korespondovaly s obavami, které Zeny uvadély
i pfed ot¢hotnénim — tedy strach ze zhorSeni nemoci, ze zachvatu v téhotenstvi, z dédi¢nosti
epilepsie. Nové se objevily obavy z nutnosti zvysSit medikaci, anticipacni stres a obavy
z kojeni. Zeny také popisovaly obavy, které se pojily piimo s porodem v souvislosti
s epilepsii. Slo zejména o strach ze zachvatu pii porodu & po porodu v disledku celkového
vycerpani. S vyCerpanim souvisela i dalsi obava, a to strach, Ze se Zena po porodu nedokaze
o dité postarat. Jedna Zena méla také obavu, aby se u ditéte po porodu nedostavily
abstinenc¢ni piiznaky nebo aby u n¢j nedoslo k vnitinimu krvéaceni v dusledku antiepileptické
1écby.

Nejvice obav se objevovalo az v souvislosti s ranym matefstvim. Strach ze
zachvatu stle pretrvaval a byl jiz pfitomny u vétSiny zen. V této souvislosti byl zminovan
konkrétn¢ strach z dasledki spankové deprivace nebo také strach z piipadného
pozachvatového stavu s moznymi agresivnimi projevy vici détem. V ramci strachu z péce
0 dit¢ se objevoval zejména strach z kojeni, noSeni ditéte, z chozeni s ditétem po schodech,

zZ piebalovani ¢i koupani, coz jsou vSe aktivity, pti kterych by mohlo v ptipadé, Ze by Zena
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dostala zachvat, dojit k neblahym dasledktim. Kvili v§em témto obavam se jedna zena bala
byt doma s ditétem sama. Nékteré zeny mély také strach ze spoleéného spani s ditétem, aby
ho v piipadé no¢niho zachvatu napt. nezalehly. Objevoval se také strach o zdravi ditéte —
z nasledki uzivané medikace v t€hotenstvi a z toho, ze ma dité epilepticky zachvat, kdyz se

u n¢j objevily febrilni kiece.

Je ziejmé, ze téhotenstvi a matetstvi Zen s epilepsii provazi ¢etné obavy, které mohou
tato obdobi v lecCems omezovat. Mnohé Zeny se vramci boje stémito mnohdy
vSeprostupujicimi strachy snazily néjakym zplsobem zajistit bezpecnost rdznymi
opatfenimi (napf. kojenim, piebalovanim, koupanim na zemi, noSenim ditéte co nejméné,
vytvofenim si systému kontroly partnerem apod.).

7w

Pro ptehlednost jsou vSechny konkrétni obavy, které se objevovaly napfi¢ vSem
obdobim, seskupeny do tii skupin (obavy o vlastni zdravi, o zdravi ditéte, z péce o dit¢)
a uspotadany do nasledujici tabulky. !

Tabulka 2 Obavy zZen s epilepsii v téhotenstvi a materstvi

Obavy o vlastni zdravi Obavy o zdravi ditéte Obavy z péce o dité
ze zhorSeni/navraceni nemoci  ze zachvatu v té¢hotenstvi ze zachvatu pii péci
ze zvySeni medikace ze stresu v t€¢hotenstvi Z kojeni (kvuli zachvatu)
z vlivu medikace z piebalovani
z dédiénosti nemoci z koupani
Z kojeni (kvuli medikace) z noSeni dité
ze zachvatu pii porodu ze spolecného spani s ditétem
z abstinené¢nich pfiznakt u z neschopnosti postarat se o dité
ditéte po porodu
z vnitiniho krvaceni u ditéte byt s ditétem sama
z porodu CS ze spankové deprivace

Z pozachvatového stavu

S jakymi problémy se Zeny s epilepsii béhem téhotenstvi a materstvi potykaji?

Po otéhotnéni se Zeny potykaly s urcitymi problémy, které byly v n€kterych piipadech
diisledkem neplanovaného t€hotenstvi — napt. problém viibec se srovnat s faktem, ze je Zena
t¢hotna nebo problém s medikaci, ktera se musela upravovat. Dal§imi problémy, které se
vyskytly v té¢hotenstvi (bez ohledu na planovani), byla zvysena inava, problém se spankem

a problematicka snaha byt psychicky v klidu a nemit strach ze zachvatu. U Zeny uzivajici

! Tabulka obsahuje konkrétni odpovédi Zen. Vycet obav v tabulce tedy neodpovida plné uspofadani v kapitole
o vysledcich, kde byly nékteré obavy slouceny v obecné;jsi a kategorizovany dle obdobi, ve kterych se objevily.
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kyselinu valproovou se objevila komplikace v podobé¢ $patnych vysledkt genetickych test.

Dalsi Zena pak pocitovala jako naro¢né skloubeni té¢hotenstvi a péce o druhé malé dite.

V prubéhu porodu se nevyskytl u Zzadné Zeny problém, ktery by souvisel s epilepsii.
Jedna Zena mé¢la ale zkusenost, Ze ji odmitla porodnice proto, ze ma epilepsii a dalsi Zena

méla po porodu urcity mensi konflikt se sestickou, ktera nebyla obeznamena s jeji nemoci.

I obdobi po narozeni déti bylo u nékterych Zen provazeno urcitymi problémy
a omezenimi. Slo zejména o nedostatek sily, ktery pramenil z nedostate¢ného spanku.
PteruSovany spanek byl obecné nejcastéji zmiiovanym problémem. Pro nékolik Zen bylo
dodrzovani rezimu epilepsie po narozeni ditéte velmi naro¢né. Z divodu ruznych obav a ze
snahy mit vSe pod kontrolou jedna Zena hodnotila jako narocnou snahu myslet stale doptedu
a byt neustale ve sttehu. Pro n€které zeny bylo také tézké vyporadat se s neustalym strachem
ze zachvatu, ktery jejich matetstvi provazel a pro jednu Zenu byla nejtézsi prozivana bezmoc,
nebot’ si uvédomovala, Ze svou situaci (zda zachvat ptijde) nedokaze ovlivnit. Dalsi problém,
ktery se vtomto obdobi vyskytoval, byla nedostate¢na podpora ze strany partnera ¢i
poporodni deprese. U poporodni deprese Zena uvadéla, ze doted’ nevi, zda a do jaké miry

souvisi s epilepsii ¢1 uzivanou medikaci (kterd ji v minulosti deprese zpiisobovala).

Urcitym vSeprostupujicim problémem, ktery byl sice pfimo vyjadien pouze dvéma
zenami, ale v pozadi rozhovorli se vyskytoval implicitné Castéji, byla nutnost predvidat
nepfedvidatelné, a pro nekteré zeny vice ¢i méné uvédomovana tiha toho, Ze nelze byt vzdy

a za vSech okolnosti pfipravena na zachvat.

Dvé Zeny zazily v raném mateistvi zachvat, kdyz byly s ditétem samy. Jedna z Zen
se nasledkem toho nebyla schopna vzdalit se s ditétem sama ze své bezpecné zoény pii
vychazeni zdomu a musela se naudit svij strach piekonat postupnym odbouravanim

piekazek.

Jaké jsou mozZné (protektivni) faktory, které Zenam s epilepsii pomahaji situaci
spojenou s téhotenstvim a materstvim zvladnout?

Protektivnich faktort (zdroji) bylo nalezeno mnoho, coZz je pochopitelné vzhledem
k individualni zkusSenosti kazdé zeny. Nejcastéji zminovanym protektivnim faktorem byl
partner, ktery byl pro Zeny zdrojem opory a pomoci. Pro nékteré Zeny tato podpora
nabyvala na diilezitosti v obdobi t&hotenstvi, pro jiné aZ po narozeni ditéte (piipadné po
celou dobu). Partner a jeho vyznam figuroval s vyjimkou dvou Zen ve vsech rozhovorech.

U téchto dvou zen nezaznival, nebot’ jedna z nich s partnerem nezila a druha z jeho strany
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necitila dostate¢né pochopeni pro své strachy a obavy, a tim padem ani dostate¢nou podporu.

U této zeny vsak nahrazovala podporu partnera dobra kamaradka.

Hned za partnerem byla nejcastéji zminovana sit’ socialni podpory, ktera zahrnovala
predevsim pomoc rodiny (opét jak v téhotenstvi — ptfedev§im podporu, tak i po narozeni —
kdy $lo zejména uz o praktickou pomoc). Kromé rodiny sem spada vys$e zminéna kamaradka,
pani na hlidani, neurolog, znama porodni asistentka ¢i obecné byt mezi lidmi a sdilet své
prozitky s jinymi Zenami. Jedna z Zen také zminila, Ze pro ni bylo nejvétsi pomoci to, Ze jeji
rozhodnuti stat se matkou nezavrhlo okoli. Zenam také pomahalo uréité osobnostni
nastaveni (vnitini vira v to, Ze vSe zvladnou, psychicka ptipravenost a odhodlanost mit dit¢,
pokora, vnitini pocit jistoty diky medikaci) a nestydét se o svych trapenich mluvit s druhymi
lidmi. Dal$imi protektivnimi faktory byly také rizné aktivity — sport, relaxace, joga
Vv t€hotenstvi, prace s vdécnosti, chozeni na homeopatii. Vyznamnym faktorem byla také

prace a kolegové ¢i dostate¢na informovanost o problematice v obdobi téhotenstvi.

Jaky dopad mélo dle nazoru Zen téhotenstvi a materstvi na epilepsii?

Stav epilepsie se muze u nékterych zen v dusledku té€hotenstvi a Snim spojenych
hormonalnich zmén zménit (K hor§imu i k lep§imu). Stejné tak nasledné rané matefstvi
a napt. vycerpani, které ho mnohdy provazi, miize mit na epilepsii vliv. Ve vyzkumu se
U osmi Zen stav epilepsie v t€hotenstvi nijak nezménil. ZhorSeni stavu zaznamenaly dvé
zeny. Zbyla tietina zen zaznamenala naopak mirné zlepseni svého stavu v t€hotenstvi ¢i po
ném. Zachvat v té¢hotenstvi mély Ctyfi zeny a jedna Zena méla pouze aury. Pro vétSinu zen
nepfedstavovalo zvladani nemoci béhem téhotenstvi néjaky problém. Pro dvé Zeny to bylo
dokonce lepsi a pro jednu téz§i. Zmeénit 1écbu v t€hotenstvi musely Ctyfi zeny, kterym byla
navySena davka I¢kll. Jedna Zena si pak bez porady s Iékafem sama davku 1€k snizila. Po
porodu dvé Zeny zaznamenaly mirné zlepSeni epilepsie, jedna Zena naopak zaznamenala
zhorSeni a dal§i Zena zase zménu povahy zachvat. Tii Zeny musely po porodu sniZit
Vv t¢hotenstvi navySenou davku 1€ka. Dvé zeny také prozily jednu z nejcastéji zminovanych

obav — tedy to, ze dostaly zachvat, kdyz byly s ditétem samy.

Sest Zen nezaznamenalo, Ze by se vlivem téhotenstvi ¢i matefstvi n&jak zménil jejich
pohled na nemoc — svou nemoc stale vnimaly bud’ jako soucast zivota, nebo naopak stale
jako handicap. Zbylé zeny zménu vnimani, at’ vétsi ¢i mensi, pocitily. V jednom ptipad¢ §lo
o zménu k lepSimu, kdy doslo diky matefstvi k uré¢itému smifeni se s nemoci. V jiném

piipadé §lo o zménu k hor§imu, a to z diivodl riiznych omezeni, které t€hotenstvi a matetstvi
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provazely, z vétsiho strachu o dité, o sviyj zdravotni stav a ze lhostejnosti vefejnosti. Jedna
zena také v disledku matefstvi zacala pocitovat vici své nemoci vetsi vztek a jina zase
zaznamenala zménu hlavné v tom, Ze ji nemoc nuti byt neustale pfipravenou na ten nejhorsi

mozny scénar, ktery se mize stat, coz je pomérné psychicky narocné.

Jaky dopad méla dle nazoru Zen epilepsie na jejich téhotenstvi, porod a materstvi?

Redlny ¢i vnimany dopad epilepsie na t¢hotenstvi a matetstvi je velmi nadro¢né posuzovat,
nebot’ se jedna o zalezitost, kterd je ovlivilovdna mnozstvim riznych faktorii. Uvedené
faktory jsou tedy pouze vysledkem konkrétni zkuSenosti konkrétnich zen a ukazkou

slozitosti celé problematiky.

Nejcastéji zminovanym faktorem byl typ a zavaznost epilepsie. Vyznamnou roli
v dopadu nemoci na t€hotenstvi a matetstvi mize také hrat dodrzovani ¢i nedodrzovani
rezimu a z toho plynouci omezeni. Také informovanost o moznych rizicich miize mit vliv
na to, jak zena k t€hotenstvi a matefstvi pristupuje, coz se pak mize odrazit v tom, ze své
t€hotenstvi planuje. Planovani ¢i neplanovani téhotenstvi pak miize ovlivnit (stejné jako
celkové vnimany dopad) osobnostni nastaveni Zeny (napft. zvysena uzkostnost, sebevédomi).
Dopad epilepsie miize ptiznivé i neptiznivé ovlivnit také partner, jeho podpora a pomoc,
nebo sit’ socialni opory, ktera se ukézala byt taktéZz vyznamnym protektivnim faktorem.
Vétsina téchto faktort (typ, zdvaznost ale také délka nemoci, povédomi o rizicich, osobnost
zeny, pusobeni partnera Ci socidlniho okoli) pak také formuje to, jak svou nemoc zena vnima
(soucast zivota, handicap apod.), coz mtize ovlivnit, jak bude dopad epilepsie na své

t€hotenstvi a matefstvi hodnotit.

Pro tietinu Zen neméla epilepsie dle jejich nazori Zadny dopad na tE€hotenstvi ¢i
matetstvi. Tti Zeny dokdzaly nalézt i pozitivni dopad epilepsie (pievzeti rezimu matky
ditétem, vétsi ostrazitost a nepodceniovani vySetieni a paradoxné neplanované t¢hotenstvi
kviili epilepsii). Zbytek zen pak vnimal dopad nemoci jako negativni, zejména kvuli zatiZzeni
riznymi problémy, omezenimi a obavami (které zeny bez epilepsie prozivat nemuseji),

véetné pocitu, Ze Zena nemuze dat ditéti ve, co by chtéla.

Epilepsie méla u né€kterych zen dopad na rozhodovéani se o rodiovstvi, kdy své
t¢hotenstvi nejprve zvazovaly a probiraly s lékafi. Pro nékteré Zeny bylo rané matefstvi
S epilepsii bez problémi, pro vetsi ¢ast vSak bylo pomérné naro¢né — obdobim po porodu je
provazela zvySend ostrazitost, litost, Ze se nemohou postarat o dité jako jiné Zeny, ¢i pocit

neschopnosti a nesamostatnosti. Narocnost vsak vyplyvala zejména z v piedeslém textu
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popsanych problémt, obav a omezeni. Dopad epilepsie lze spatfovat také v tom, ze vétSina
zen néjakym zpisobem fesila otazku bezpecnosti ditéte 1 své pro ptipad, ze by dostaly

zachvat (coz by v pripad¢, ze by epilepsii nemély, pravdépodobné nefesily).

Co by Zeny poradily jinym Zenam s epilepsii, které jsou téhotné (¢i to planuji) nebo
vychovavaji malé dité?

Doporuceni pro jiné zeny s epilepsii, které jsou t€hotné, planuji to ¢i vychovavaji malé dité
byla rtiznoroda. Tato doporuéeni vSak vychazeji z konkrétni zkuSenosti kazdé Zeny a nelze
je povaZovat za vSeobecné platné principy. Dve zeny samy reflektovaly, Ze davat takovéto
»rady* je velmi tézké a uvédomovaly si, ze se celd skutecnost odviji od riznych proménnych,

zejména od zavaznosti epilepsie.

V ramci doporuceni vztahujicich se k téhotenstvi a zvladani epilepsie se objevovalo
napi. doporuceni t€hotenstvi planovat (spolupracovat s 1ékafi, piipadné upravit medikaci)
a dodrzovat rezim (spanek, medikace a kyselina listova). Nékteré zeny nedoporucovaly
snizovat si léky ze strachu po zjisténi tcéhotenstvi bez porady s Iékafem. Naopak
doporucovaly najit si neurologa, ktery ma s touto problematikou zkuSenost, a aktivné Si

vyhledavat informace o tomto tématu.

Dalsi doporuceni se tykala pozitivniho nastaveni zeny, kdy vétSina participantek
doporucovala nebat se téhotenstvi a zdiraznovala, ze je dulezit¢ dbat predevSim na
psychickou pohodu a klid. S tim souvisi doporuceni nemyslet hned na ty nejhor$i mozné
scénafe, téhotenstvi si uzivat a jednat podle svych pocitll &i intuice. Zenami bylo také
doporucovano vyuzivat vnéjsi pomoc a piedevsim nebat se fict si o ni, pfijmout ji a nebyt
tedy na vSe sama. V této souvislosti také zaznélo doporuceni zajistit si kontinudlni péci

soukromé porodni asistentky.

V raném matetstvi Zeny doporucovaly vytvofit si systém bezpecnostnich opatieni
a nebat se kojit (neni-li to kontraindikovdno). V ramci feSeni bezpecnosti zaznéla také rada
komunikovat s ditétem o stavu zeny. Posledni kategorii bylo zaméFeni se na sebe, do které
spada doporuceni dbat na dostatecny odpocinek a ctit pravidlo spokojena matka, spokojené
dit¢ (bez pocitl viny, Ze si Zena najde ve vSech povinnostech ¢as na sebe). Také bylo

doporuceno snaZit se nesrovnavat s jinymi matkami a uzivat si své matefstvi takové, jaké je.
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8 DISKUZE

Nasledujici kapitola vénujici se diskuzi je rozdélena do dvou casti. Prvni ¢ast se vénuje
diskuzi hlavnich vysledku interview. Ziskané poznatky jsou davany do souvislosti
s informacemi a s vysledky dalSich vyzkumt v této oblasti. Druhd podkapitola je zamétena
na diskuzi nad limity vyzkumu, jeho moZnymi ptinosy a doporucenimi pro dalsi zkoumani

V této oblasti.

Diskuze vysledku interview
Cilem vyzkumu diplomové prace bylo prozkoumat zkuSenosti Zen s epilepsii s jejich
téhotenstvim a matefstvim a ptispét tak k hlubsSimu porozuméni tomuto tématu. Na pocatku
této kapitoly je vSak nutné uvést, ze podobné vyzkumy v nasem prostiedi nebyly dohledany.
Z tohoto diivodu budou zejména v otdzkach tchotenstvi a matefstvi zjiSténé poznatky
srovnavany piedevsim s vysledky zahrani¢nich vyzkumd, coz je z divodi rozdilnych kultur
a mnohdy také odliSné metodologie (a malych vyzkumnych souborti u kvalitativnich
piistupll) znacné limitujici.

Epilepsie je nemoci mnoha tvari a zkusenosti s ni mohou mit jednotlivi lidé rozdilné.
Z tohoto divodu byl na pocéatku interview zafazen tematicky okruh vénujici se historii
epilepsie u dané Zeny a jejimu aktualnimu zdravotnimu stavu, coz bylo duleZité pro
pochopeni kontextu celé¢ problematiky. V ramci této oblasti vyplynula napovrch zajimava
zjisténi, jako napi. to, Ze nckteré Zeny stale vnimaji nemoc jako stigmatizujici. V této
souvislosti vyzkumné Setieni Spole¢nosti E (2018) doslo podobné k zavéru, ze stigmatizace
lidi s epilepsii v naSem prostiedi stale existuje a projevuje se piedevSim v oblasti préce,
zdravotnictvi, vzdélavani a ve vztazich s okolim. V kazdé z téchto oblasti se se stigmatizaci
potkala alespofi jedna z patnicti Zen zapojenych do vyzkumu. Tiikrat byla zminéna
problematika hledani prace, jednou problém s navazovanim vztahi, jednou problém
S pojistovnami, které s Zenou nechtély uzaviit pojisténi a n€kolikrat vzpominani na obdobi
Skolni dochazky provazené Sikanou, nemoznosti vybrat si studijni obor apod. Jak uvadi
Shackleton et al. (2003), epilepsie tak muze mit dlouhodobé psychosocialni nasledky, ¢imz
muze byt kvalita Zivota lidi s epilepsii vyrazné poznamenand (NevSimalova, 2002; Novotna,
2014). Nekteré zeny také hovofily o riznych vedlejsich ucincich uzivané medikace

(v minulosti ¢i soucasnosti), které mohou mit dopad jak na jejich sebetctu (Roste & Taubgll,
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2007), tak i obecné na kvalitu zivota (Santos et al., 2018) véetné péce o dité (prikladem mize

byt zvysend inava).

Ackoliv je doporucovano te€hotenstvi u Zen s epilepsii planovat, prirozen¢ ne vzdy
tomu tak je. Ve vyzkumném souboru méla neplanované t€hotenstvi tetina zen. Dvé zeny
pocitovaly po zjisténi téhotenstvi strach a zmatek. Podobné¢ v zahrani¢nim kvalitativnim
vyzkumu, ktery se zamétoval na zkuSenosti Zen s epilepsii s t€hotenstvim a porodem, se
objevilo jako jedno z témat zazivani uzkosti z divodu neplanovaného téhotenstvi, kdy Zeny
prozivaly strach zejména kviili riziku vrozenych vad (Joung, 2019). Zbylych deset zen své
téhotenstvi planovalo a pro polovinu z nich epilepsie pii rozhodovani se o rodiCovstvi
nehrala Zadnou roli. Lze se domnivat, Ze k tomu, Ze nevnimaly epilepsii jako piekdzku
téhotenstvi, mohl pravdépodobné prispet fakt, ze dané zeny vnimaly svou nemoc jako

soucast zivota a nikoliv jako handicap.

Povédomi o tom, ze by epilepsie mohla pfinaset do téhotenstvi néjaka rizika jeste
pied samotnym tchotenstvim nemély tfi Zeny a dalsi tfi Zeny mély toto povédomi spise
minimalni. Ostatni zeny néjaké informace mély, 1 kdyz si je napt. jedna z nich nechtéla
piipoustét. Ze strany neurologa bylo pfed otéhotnénim informovéano jedendct Zen a ze
zbylych ¢tyf neinformovanych Zen mély dvé nepldnované tchotenstvi. Jedno z téchto
neplanovanych téhotenstvi bylo v disledkli naruseni funkce hormonalni antikoncepce po
zméné antiepileptik — pfi uZivani zejména starSich antiepileptik muze dojit k poruseni
hormont (zrychleni metabolismu) obsazenych v pilulce (Crawford, 2003; Zarubova, 2014).

Dana Zena o tomto mozném dusledku zmény 1€kt informovana nebyla.

Jak uvadi Zarubova (2010b) prekoncepéni poradenstvi a véasné informovani Zeny
0 této problematice je velmi dilezit¢ a je prediktorem budouciho bezproblémového
téhotenstvi. Bylo by proto vhodné, aby 1ékati vSechny Zeny v dobé€, kdy mohou otéhotnét,
informovali o vSech aspektech tak, aby zeny mohly ucinit rozhodnuti na zdkladé
nejnovejSich poznatki v této oblasti. Nékteré Zeny mohou také ziskdvat informace
0 ptipadnych rizicich na internetu a svym lékafem o této problematice informovany nejsou,
coz pak mize mit za nasledek, jak uvadi Callananova (2003) ¢i Joung (2019), Ze vnimaji
rizika spojend s t¢hotenstvim a epilepsii jako mnohem vyssi, neZ ve skute¢nosti jsou, nebot’
mohou byt zaloZzeny na mylnych ¢i jiz neaktudlnich informacich a interpretacich. Ve
vyzkumu vyplynulo, ze Zzenam schazely nejvice informace ohledné porodu s epilepsii

a n¢které by také ocenily informace o zkuSenosti jinych Zen.
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Zeny na zji$téni t&hotenstvi reagovaly riizné a reakce se pfirozené odvijela od toho,
zda t€hotenstvi bylo ¢i nebylo pldnované. U partneri a ptibuznych se vyskytovaly predevsim
pozitivni emoce, v n¢kterych ptipadech se ale objevil také strach ¢i skepse (zejména ze
strany matek zen). Na tento fakt je mozné pohlizet v tom smyslu, ze (jak i sama jedna zena
uznala) epilepsie mize byt v nékterych ptipadech blizkymi hodnocena hlife nez samotnym
nemocnym, nebot’ ten o sob¢ béhem zachvatu vétSinou nevi, zatimco blizci doty¢ného pri
zachvatu sleduji a mohou prozivat bezmoc, protoze mu nemaji jak pomoci. Strach ¢i skepse
détstvi ¢i puberty, 1ze se domnivat, ze z divodu, Ze si jsou jejich matky védomy, co vychova
ditéte s epilepsii obnasi (a pfipadna rizika mohou vnimat vlivem dlouhodobé zkusenosti jako

vyznamng&j$i), mohly pocitovat vétsi strach o zdravi zeny a strach z dédi¢nosti nemoci.

V prub¢hu te€hotenstvi se miize u Zen zménit ¢etnost ¢i vzorec zachvatd. Chillemi
& Vazquez (2006) uvadéji zhorseni stavu u 35 % Zen, zlepSeni u 10 % a nezménény stav
u 55 %. Zarubova (2010b) pak uvadi, ze ke zhorSeni stavu epilepsie mize dojit u zhruba
pétiny zen. V ramci vyzkumu diplomové prace doslo z celkovych patnacti Zzen ke zhorSeni
nemoci u 13,3 %, nezménény stav zaznamenalo 53,3 % Zen a i kdyZ mirné, ale pfesto
zlepSeni uvedlo 33,3 %. Tyto hodnoty jsou zde uvedeny pouze pro orientacni predstavu, je
tieba brat v potaz opravdu maly vyzkumny soubor. Zajimavé je ale procento vnimaného
zlepseni, které je relativné vysoké. Za moznym zlepSenim mohou stat fyziologické zmény
souvisejici s téhotenstvim (Chillemi & Vazquez, 2006) (napt. dvé z téchto zen mély epilepsii
katamenialn¢ vazanou), ale také psychické faktory. Je mozné, ze napt. ujisténi a podpora ze
strany lékare, Ze se stav muze v téhotenstvi také zlepsit, miize vést k tomu, Ze Zena upne
mysl na tuto skutecnost. Pozitivni ocekavani tak miize snizit miru prozivaného stresu a tim
i riziko zachvatl. Nebo také velké téSeni se na dit€ a zabyvani se jim mize odvratit pozornost
zeny k pozitivnim tématiim, ¢imz se opét posiluje psychicka pohoda, ktera je v tomto obdobi
1 ve zvladani epilepsie velmi diilezita. Pfitomnost zachvati v téhotenstvi uvadely pouze Ctyii
zeny. Télo Zeny béhem tehotenstvi zpracovava jinak antiepileptika, coZ se nejcastéji
projevuje snizenou hladinou Iéku v Krvi z divodu piibyvani na vaze (Chillemi & Vazquez,

2006). Z patnacti Zen musely tii z téchto diivodu 1é¢bu v t€hotenstvi upravit.

Samotné t€hotenstvi a matetstvi u Zen s epilepsii miize byt provazeno fadou riznych
problému ¢i obav. Nejcastéji zminovanymi obavami pied oté¢hotnénim, v t€hotenstvi i po
ném byl strach o zdravi ditéte (z diivodu uzivané medikace, zachvatu v t€hotenstvi, pfi

porodu apod.), strach z péce o dit¢ (z noseni, koupani, kojeni apod.) a strach o sviij zdravotni
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stav (zhorSeni ¢i ndvratu zachvatl, zvyseni medikace). Podobné obavy zen s epilepsii uvadi
také Callananova (2003). Néekteré zeny v obdobi pied otéhotnénim ¢i jeho planovanim obavy
nepocitovaly a domnivaly se, Ze je lepsi se jimi nezatézovat, piipadné se jimi zacaly zabyvat
az kdyz to bylo aktualni — tedy Vv té¢hotenstvi ¢i po narozeni ditéte. Lze se domnivat, Ze
zabyvani se obavami jesté pfed samotnym oté¢hotnénim souviselo do urcité miry s tim, zda
zeny své téhotenstvi planovaly ¢i nikoliv a zdali a jak kvalitné byly v této dob¢ informovany
o dané problematice. Americky vyzkum (McAuley et al., 2012) zabyvajici se obavami
tehotnych zen s epilepsii dosel k podobnym vysledktim. Autofi identifikovali ¢tyfi skupiny
obav: strach o bezpec¢nost 1é¢by, strach z neonatalnich komplikaci, strach ze zvladani obdobi
po porodu a obavy z problému pii porodu, coz jsou kategorie, které koresponduji s nami

ziskanymi (a¢ jinam seskupenymi) vysledky.

Vyzkum Turnerové et al. (2008) ukazal, Ze pro padesat Zen s epilepsii, které byly do
této studie zapojené, bylo nejvétsi obavou v téhotenstvi riziko vrozenych vad u déti.
V nasem vyzkumu se naproti tomu nejcastéji objevovala obava z dédicnosti epilepsie
(53 %). Nasledki medikace se bala tfetina Zen. May et al. (2009) pak ve své studii uvadi, ze
strach ze zachvatli u ditéte se objevoval u 53 % Zen. I v této studii byl ale nejvétsi strach
ZVVV (58 %). Autofi této studie také uvadéji, Ze si pifiblizn€ kazda patd Zena béhem
téhotenstvi sama bez porady s Iékaiem upravila (snizila ¢i vysadila) medikaci. Podobné
Pennell & Thompsonova (2009) uvadé;ji, ze noncopliance V oblasti medikace je mezi Zenami
s epilepsii v t€hotenstvi pomérné Casta. V nasem piipad¢ si takto medikaci upravila pouze
jedna zena. V tématu t€hotenstvi a matefstvi Zen s epilepsii Ize souhlasit s Thompsonovou
et al. (2008) ktera uvadi, ze i kdyz Zeny s epilepsii proZivaji podobné strachy jako vSechny

matky, tento stav je umocnén jejich nemoci a obavami, které z ni vyplyvaji.

Jedna z velkych obav Zen pramenila z védomi, Ze 1éky na epilepsii nemusi byt
bezpecné pro vyvoj plodu. Faktem je, Ze n€kterd antiepileptika mohou zvySovat riziko VV'V.
Nicméné riizné 1éky maji v oblasti teratogenity rtizny potencial. Riziko stoupa zejména pti
vyssich davkach, polyterapii a uzivani valproatu (Marusi¢ & Zarubova, 2018). Valproat ma
2-3x vyssi riziko VVV ve srovnéni s jinymi antiepileptiky, predev§im v davkach vysSich
nez 800—1 000 mg/den (Montouris, 2014; Veiby et al., 2014; Zarubova, 2010b). | kdyz sedm
Zen z vyzkumu uzivalo v t€hotenstvi kombinaci dvou 1¢kt a dvé kyselinu valproovou (jedna
z nich v polyterapii), zadné dité se nenarodilo s VVV, coz odpovida informacim z literatury

a vyzkumim, které uvadeji, ze 90 % Zen s epilepsii ma bezproblémové t€hotenstvi a zdravé
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dit¢ (Betts, 2005; Derdiarian & EIl-Sayed, 2003; Chillemi & Vazquez, 2006; Roste
& Taubell, 2007; Stehlikova et al., 2016).

Epilepsie by sama o sob&é nem¢la znamenat automatickou indikaci porodu cisafskym
fezem (Tomson & Hiilesmaa, 2007). Cisafsky fez z divodu epilepsie uvadély pouze dvé
zeny a devét z patnacti zen rodilo pfirozenou cestou. U Zadné z Zen se nevyskytl v prubéhu
porodu zachvat ¢i n¢jaka komplikace, ktera by souvisela s epilepsii, coz odpovida malému
procentu pravdépodobnosti (1-2 %), se kterou se zachvat pii porodu dle literatury objevi

(Chillemi & Vazquez, 2006; Stehlikova et al., 2016).

Betts (2005) uvadi, ze obdobi Sestinedéli je velmi naroéné a rizikové, nebot’ se
zachvaty mohou objevit i u zen, které mély epilepsii kompenzovanou nebo se miize zvysit
jejich Cetnost. Ve vyzkumu se po porodu epilepsie zhorSila pouze u jedné Zeny, jedna Zena
zaznamenala zménu povahy zachvatl (k mirn€j$im) a dvé posttehly i mirné zlepSeni. Pro
mnohé Zeny bylo obdobi po narozeni ditéte naro¢né. Narocnost vyplyvala zejména z rliznych
omezeni, o kterych hovofilo celkem jedendct Zen. Pouze Ctyfi zeny nepocitovaly, Ze by je
epilepsie v péci o dité n¢jak omezovala. Omezeni vyplyvala napt. z nedostatku spanku a sily,
z nutnosti dodrzovat rezim, z potfeby byt stale ve stfehu a premyslet dopiedu, z pocitu

bezmoci a z tézkého vyporadavani se s neustalym strachem ze zachvatu.

Nejcastéji uvadénym problémem byl po narozeni déti prerusovany spanek, ktery je
pro zeny rizikovym faktorem. Zarubova (2010b) uvadi, Ze pravé spankova deprivace byva
jednou z castych pri¢in zachvatu po porodu. Zachvat ale miZe vyprovokovat i stres
a celkové fyzické a psychické vyc€erpani. Tak tomu bylo i u jedné z Zen, u niz se objevila
aura, ktera znacila piichazejici velky zachvat, kdyz vezla své dit¢ v auté. Jak uvadi Dean
(2003), pro zenu je dulezité, aby si byla védoma, zda auru pied zachvatem ma ¢i nikoliv
a jaka je pripadné jeji povaha, nebot’ (stejné jako tomu bylo v ptipad¢ této zeny) aura muze
zen€ poskytnout urcity cas k tomu, aby dostala sebe 1 dit€ do bezpeci, nez dostane zachvat.
Nésledkem tohoto zazitku se u zminované zeny rozvinul vyrazny strach vedouci az
Kk neschopnosti vzdalit se ze své ,,bezpené zony* pii vychazeni s ditétem z domu. U dalsi
zeny se také projevila poporodni deprese, coz je jedna z nejcastéjSich komplikaci po porodu
(Gavin et al., 2005). Ali (2014), Galantiova et al. (2009), a Turnerova et al. (2009) pak

uvadeji, Ze u Zen s epilepsii se mlize poporodni deprese vyskytovat Castéji.

V Britském dotaznikovém Setieni zabyvajicim se hodnocenim problémi, které Zeny

s epilepsii zazivaly v rdmci péci o dité se ukazala jako vyznamna dvé stézejni témata:
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vychazeni s ditétem mimo domov a koupani ditéte (Bagshaw et al., 2008). Vysledky tohoto
vyzkumu s nasim vyzkumem nelze srovnavat, nebot byl realizovan jinou metodou, nicméné
vychazeni s ditétem mimo domov bylo jako problematické hodnoceno pouze u jedné zeny
(viz vyse) a koupani jako problém neuvedla ani jedna z Zen. Kazdopadn¢ mnohé Zeny si
uvédomovaly rizikovost této Cinnosti (a nckteré se ji i baly) a dodrzovaly proto urcita
opateni (koupani ve dvou, pfipadné s vani¢kou na zemi apod.). Problém, ktery sice
pojmenovaly piimo pouze dvé Zeny, ale implicitné se objevoval i v dalich rozhovorech,
byla také urcita nutnost predvidat neptedvidatelné (z diivodu strachu ze zachvatu). Praveé
nepfedvidatelnost je jedna z hlavnich a mnohdy velmi naro¢nych vlastnosti epilepsie.
Podobné ve vyzkumu Gauffinové, Landtblomové, & Flensnerové (2015) zazivali rodice

S epilepsii trvaly pocit nejistoty z divodu, Ze se zachvat muze objevit kdykoliv.

V reakci na strach ze zachvatl a vySe zminéné problémy ¢i omezeni nékteré zeny
tedy feSily rtzna bezpeCnostni opatieni Vramci péce o dit€. Ma-li Zena epilepsii
dlouhodob¢ kompenzovanou, nemoc ji nemusi narusovat péci o dité po porodu. Kazdopadné
i tak maze strach z piipadného zachvatu vést k tomu, ze se Zeny urcitych aktivit a véci
vyvaruji nebo je ¢ini jinak (Dean, 2003; Sundstrom & Osborne Shafer, 2014). V teoretické
Casti diplomové prace jsou uvedeny konkrétni tipy n€kolika autort (Chillemi & Vazquez,
2006; Stehlikova et al., 2016; Sundstrom & Osborne Shafer, 2014), které mohou zeny
V ramci feseni otazek bezpecnosti vyuzit. Odpovédi zen z naseho vyzkumu se s danymi tipy
shoduji, mimo né se ale objevily 1 dal§i — napt. nechodit zbyte¢né s ditétem po schodech, dat
na své pocity a vnimat, kdy se zena neciti dobie (a v tom piipadé napt. nenosit dité¢), domluvit
si s partnerem/kamaradkou systém kontroly pfes mobil (psani zprav, Ze je zena v poradku),
ptipadné domluvit si se sousedy moznost obratit se na n€ v piipad¢, kdyz se Zena nebude
citit dobte. V této souvislosti Ize souhlasit se Sundstromovou & Osborne Shaferovou (2014),
které tvrdi, Ze v oblasti péce o dit¢ je dulezité zejména posilovat pocit sebedivéry Zzeny
a védomi toho, Ze je schopna se o své dit¢ bezpecné postarat, nebot’ psychicky stav ma
vyznamny dopad jak na samotnou epilepsii, tak i na péci o dité a jeji kvalitu. Leppik (2007)
uvadi, ze Grazy ¢i nehody déti Zen s epilepsii jsou ve skutecnosti pravdépodobné naopak
mén¢ Casté nez u déti Zen bez epilepsie, coZ lze pficitat zejména vétsi ostraZitosti.

Vyzkum se také zaméfoval na protektivni faktory ¢i zdroje, které mohou pomoci
zendm obdobi tehotenstvi a matefstvi néjakym zplsobem zvladdnout ¢i usnadnit. Jak

Vv téhotenstvi, tak v raném matetstvi byl nejcastéji zminovanym faktorem partner. Nekteré

zeny samy reflektovaly, Ze si nedovedou piedstavit, jak moc musi byt dané situace narocna
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pro zenu, nema-li oporu v partnerovi. V Norské longitudinalni studii vénujici se kvalité
zivota Zen s epilepsii v t¢hotenstvi a po porodu byl partner faktorem, ktery vyznamné
souvisel s Zivotni spokojenosti zen po celou dobu studie (Reiter et al., 2016). V celém obdobi
ma partner tedy nezastupitelnou roli — muze byt jak zdrojem opory, tak i praktické pomoci
ve smyslu zvladani problematickych aspektii péce o dit¢ vzhledem k epilepsii zeny. Jeho

vyznamnost podtrhuje fakt, Ze jej v ramci protektivnich faktort zminovalo 87 % zen.

Druhym nejcastéjSim faktorem pak byla sit’ socidlni opory zahrnujici pomoc rodiny,
kamaradky, ale 1 pani na hlidani, porodni asistentky, podporu neurologa apod. Funkéni
socialni opora je v tomto obdobi taktéz diilezita. Kvalitativni vyzkum z Kanady zkoumajici
typy socidlni opory, kterou Zeny s epilepsii vyuzivaly v téhotenstvi, nalezl tii kategorie:
rodinu, neurologa a spolecnost s tim, Ze 75 % Zen citilo zvySenou potiebu moznosti obratit
se na svou rodinu pro podporu. Ukazalo se vSak, Ze zenami vnimana piehnana starostlivost
ze strany rodiny muze naruSovat jejich pocit autonomie (Qiang et al., 2016). Podobnou
zkuSenost méla jedna z Zen v nasem vyzkumu, kdy v ramci péce o dité prozivala pocit
neschopnosti a nesamostatnosti, nebot’ musela mit neustdle po svém boku nc€koho
Z blizkych. DalSimi nalezenymi protektivnimi faktory pak bylo osobnostni nastaveni
(nadgje, vira ve zvladnuti atd.), dostate¢na informovanost o problematice ¢i rtizné aktivity

(préce, sport, relaxace atd.).

Vyzkum se také zamétoval na to, jak zeny hodnoti celkovy dopad epilepsie na
jejich téhotenstvi a materstvi. Opét se zde narazi na slozitost celé problematiky, kdy
jakykoliv nastin tohoto dopadu bude jen zjednodusenim. Podobné se v oblasti dopadu
epilepsie na zivot Zeny a jeho komplexnosti vyjadiuje Gibsonova (2003). V hodnoceni
dopadu se jako nejvyznamnéjsi zdal byt faktor vnimani epilepsie, ktery je do znaéné miry
utvaren osobnosti Zeny, délkou trvani nemoci, jejim typem a zavaznosti, ale také plisobenim
partnera ¢i socialniho okoli ¢i informovanosti o problematice. VétSina téchto faktort
ovliviiujicich vnimani epilepsie muze mit sama o sobé vliv na to, jaké bude pro zenu
t€hotenstvi a matefstvi s epilepsii (napf. pomoc a podpora partnera, rodiny). Vliv miiZze mit

také rezim, ktery Zena dodrzuje ¢i nikoliv nebo planovani t¢hotenstvi.

Dle nazoru Sesti zen neméla epilepsie na jejich obdobi té¢hotenstvi a matefstvi Zadny
dopad. Pétina zen pak nalezla i dil¢i pozitivni dopad a pro jednu Zenu bylo velmi tézké tuto
problematiku posoudit a sama by na tuto otazku rada znala odpoveéd’. Zbytek zen (33 %)
hodnotil dopad epilepsie jako negativni. Je zajimavé, ze dohromady 60 % Zen nespatiovalo

navzdory mnoha riznym omezenim, problémim a obavam, které v rozhovorech zaznivaly,
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dopad epilepsie celkové jako vylozené negativni. Nemusi to ale nutné znamenat, ze se
vétSina zen v téchto obdobich s zadnymi problémy nesetkala (ackoliv nekteré Zeny z této
skupiny patii mezi ty, jez neuvadély omezeni ¢i problémy, nebyly to vSak vSechny). Lze se
domnivat, ze v tomto hraje velkou roli predevsim faktor osobnosti Zeny a to, jak k riznym

obavam a obecné k problémim v zivoté pfistupuje.

Diskuze nad limity vyzkumu, jeho pFinosy a moZnymi doporucenimi

Za hlavni limit pfedkladaného kvalitativniho vyzkumu lze povaZovat zejména velikost
vyzkumného souboru a jeho povahu. Zapojeno bylo celkem patnact zen a vysledky ziskané
na takto malém souboru nelze zobeciiovat. Jak jiz bylo také zminéno mnohokrat, epilepsie
je velmi rtiznorodym onemocnénim — jednotlivé typy zachvati se od sebe velmi lisi,
a i v urcitém typu zachvati mize existovat velka variabilita v jejich zavaznosti ¢i Cetnosti.
Nelze tedy piedpokladat, ze ve vyzkumném souboru o patnécti zendch byla postihnuta cela
variabilita nemoci. Je také pravdépodobné, Ze se do vyzkumu piihlasi zejména ty Zeny, které
maji povahu epilepsie mirnéj§i nebo maji nemoc kompenzovanou, nez zeny s té¢zkymi
a cetnymi zachvaty. Nebylo to vSak pravidlem, ve vyzkumném souboru byly pfitomny jak
Zeny s kompenzovanou epilepsii a s mirn&j§imi projevy, tak i s tézkymi projevy. Zen s t&z§i
formou epilepsie bylo ale méné. Nékteré Zeny s aktivni epilepsii, které mély zprvu zajem
vyzkumu se ucastnit, se nakonec kvili své nemoci do vyzkumu nezapojily — napft. jedné
potencialni participantce se pied uskute¢nénim rozhovoru nemoc zhorsila a svou ucast si

nakonec rozmyslela z divodu, Ze by ji nebylo v této fazi pijemné mluvit o své nemoci.

Pro postihnuti celé variability nemoci a jejich dopadl na téhotenstvi a matefstvi by
bylo tedy potieba mit vétsi a rozmanitéjsi vyzkumny soubor, idealné se zastoupenim riiznych
forem epilepsie. Je nutno také zdiraznit, Ze 1 samotné nepravdépodobnostni metody vybéru
participantek jsou dal§im zdrojem problému. Zeny byly ziskany piedevs§im metodou
samovybé&ru, zejména skrze facebookové skupiny, coz muze byt dalsim zdrojem zkresleni.
Lze ptedpokladat, ze jde o skupinu Zen spiSe sdilnych, komunikativnich a s vétsi
pravdépodobnosti s nemoci vice ¢i méné¢ vyrovnanych (ne vSak vZdy), coz samoziejme nelze
povazZovat za reprezentativni vzhledem k celé populaci Zen s epilepsii, a pfedstavuje to dalsi

diivod pro nemoznost zobectovat ziskané poznatky.

DalSim limitem vyzkumu miZe byt potencidlni zkresleni, které vyplyva
z retrospektivnich otazek. I kdyz vSechny zeny spliovaly kritérium véku ditéte do tfi let, je

mozné, ze otazky na obdobi te¢hotenstvi ¢i dokonce na obdobi pied nim byly pro nekteré
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zeny uz prili§ vzdalené. Odpovédi na né tak mohou byt zkreslené v dusledku casové
vzdalenosti. Navic je nutno ptihlédnout k faktu, ktery ve vyzkumu zminovala jedna zena, a
to ze ma vlivem epilepsie lehké problémy s paméti. Tomuto problému by bylo mozné
predejit formou opakovaného rozhovoru, kdy by byl rozhovor s zenami realizovan jak

Vv obdobi jejich t€hotenstvi, tak opét v obdobi po porodu.

Odpovédi Zen a jejich sdilnost mohl také v neposledni fadé ovlivnit vék a osobnost
vyzkumnika a z ni plynouci sympatie €1 antipatie, ale také prostredi, ve kterém se rozhovor
odehraval (kavarna, domacnost, online prostor). Je nutno zminit, Ze ackoliv osm zen volilo
rozhovor online formou, nebyla v téchto piipadech zaznamenana nizsi kvalita
uskute¢nénych rozhovort, ba naopak — mnohdy §lo o rozhovory dlouhé a plné citlivych
informaci. Je mozné, Ze bezpe¢i domaciho prostfedi a vétsi distance mezi vyzkumnikem
a zenou v online prostiedi mohl vést k tomu, Ze se Zeny snaz v ur€itych tématech oteviely,
nez napt. v kavarné, kde je Zena s ditétem a okolo jsou pfitomni dalsi lidé.

Doporuceni pro zkoumani v této oblasti vychdzeji zeyména z vyse uvedenych limiti.
Bylo by tedy vhodné zkoumat problematiku na vét§im vzorku, idealné¢ rozmanitéjSim co do
povahy epilepsie, nebo pripadné vyzkum zamétit pouze na zeny, které maji epilepsii v tomto
obdobi aktivni. Jak bylo zminéno vySe, v této problematice by byla také zajimava
longitudinalni studie, ktera by napt. sledovala zeny od pocatku té€hotenstvi az po obdobi
matefstvi, a mohla tak pozorovat vyvoj pohledu na situaci a porovnat rozhovory s Zzenami
Vv raznych obdobich. V ramci tematického okruhu historie epilepsie u zen se objevila spousta
zajimavych témat a problém, se kterymi se zeny s epilepsii musi potykat (napt. problémy
se shanénim préce, navazovani partnerskych vztahti apod.) — vyzkum, ktery by se komplexné

zamétoval na problematiku Zen s epilepsii by byl také dozajista piinosem.

Piinos prace lze spatiovat piedevsim v prozkoumani oblasti, ktera z neurologického
a gynekologického hlediska zmapovana je, ale psychologickym aspektim pozornost
V nasem prostiedi vénovéna ptili§ neni. Vyzkum se rovnéz zamétil na protektivni faktory ¢i
zdroje a doporuceni jinym Zenam s epilepsii, ve kterych mohou Zeny najit ur€itou inspiraci.
Na zéklad¢ téchto doporuceni byl také vytvoren informaéni letak (viz Ptiloha €. 9), ktery byl
sdilen se Spole¢nosti E a ktera jej mize umistit na své webové ¢i facebookové stranky
a vyuZzivat jej k dalSim potfebnym uceliim. VétSina Zen z vyzkumu projevila zdjem o zaslani
hotové prace, podobné jako i jiné Zeny, které se do vyzkumu z divodu nevyhovujicich
kritérii nemohly zapojit — prace tak miize byt pfinosnd i pro né, podobné jako pro

profesionaly pracujici v této oblasti.
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9 ZAVERY

Ptedposledni kapitola ptinasi prehled nejdulezitéjsich vysledka vyzkumu diplomové prace,
ktery se snazil ptiblizit psychologické aspekty t¢hotenstvi a matef'stvi u zen, které Zziji

S epilepsii.

e Epilepsie je 1 v soucasné dobé nékterymi Zenami vnimana jako stigmatizujici nemoc,
ktera s sebou do Zivota ptinasi rizné problémy a omezeni.

e V¢tSina Zen pred otéhotnénim méla néjaké povédomi o problematice téhotenstvi
a epilepsie, ackoliv ne vSechny Zeny si tyto informace piipoustély. Lékafem bylo
S timto tématem sezndmeno 73 % Zen. Ttetina Zen citila vlivem téchto pfedchozich
informaci vétsi strach z t€hotenstvi.

e V oblasti informovanosti Zendm schazely zejména informace tykajici se porodu
s epilepsii a zkuSenosti jinych zen.

e V t¢hotenstvi se stav epilepsie mirn¢ zhorsil pouze u dvou zen. P&t zen zaznamenalo
naopak mirné zlepseni a osm zen nevnimalo zddnou zménu stavu. Béhem téhotenstvi
meély zachvat Ctyfi Zeny a jedna méla pouze aury.

e Pii porodu nedostala ani jedna z zen zachvat a ani u jedné nebyly pfitomny
komplikace, které by souvisely s epilepsii. Po porodu se stav epilepsie zhorsil pouze
u jedné Zeny, jedna Zena zaznamenala zménu povahy zachvati a dvé Zeny
zaznamenaly 1 mirné zlepSeni nemoci. Dvé zeny zazily velky zachvat, kdyz byly
samy s ditétem.

e Zeny s epilepsii trapila v obdobi téhotenstvi a raného matefstvi fada obav. Slo
zejména o obavy o zdravi ditéte (z vlivu medikace, zachvatu v t€hotenstvi apod.),
0 vlastni zdravi (zhorSeni nemoci, zvySeni medikace) a o obavy z péfe o dité
(z noseni, koupani apod.).

e Zeny se v pribéhu t&hotenstvi a matefstvi setkaly siadou riiznych problémi
a omezeni. Jednalo se napf. o nedostatek spanku a sily, naro¢nost dodrzovani reZimu,
nutnost byt neustdle ve stfehu, t¢Zké vypotfddani se se strachem ze zachvatu,
poporodni depresi apod.

e PieruSovany spanek byl nejCastéji zmiflovanym problémem vV t€hotenstvi a po

porodu.
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V reakci na tyto obavy a problémy vétSina zen vyuzivala rizna bezpecnostni opatieni
pii péci o dite, jako napt. pfebalovani, koupéni, hrani si s ditétem na zemi apod.
Ptes vSechny obavy a problémy hodnotilo necelych 27 % zen zvladani obdobi raného
mateftstvi jako ,,v pohodé®.

Ve vyzkumu byly identifikovany protektivni faktory, které pomahaly Zendm
zkoumané obdobi zvladnout. Nejvyznamnéjsim faktorem byl partner a sit’ socidlni
opory. Dale pak hraly vyznamnou roli osobnostni nastaveni, riizné aktivity
a dostate¢nd informovanost.

Téhotenstvi a matefstvi u nékterych zen vedlo ke zméné vnimani epilepsie. V jednom
pfipadé §lo o zménu pozitivni (smifeni se s nemoct), ve tiech pfipadech $lo o posun
K hor§imu (vétsi vnimani strachd a riznych omezeni, které z nemoci plynou).

To, jaky bude mit epilepsie celkoveé dopad na té¢hotenstvi a matetstvi zavisi na mnoha
faktorech. Ve vyzkumu byly identifikovany zejména typ a zdvaznost epilepsie, délka
trvani epilepsie, to, jak je Zenou nemoc vnimand, dile rezim a z néj plynouci
omezeni, informovanost o problematice, planovani tchotenstvi, osobnostni
nastaveni, partner a sit’ socialni podpory.

Participantky by jinym Zenam s epilepsii doporucily své téhotenstvi planovat,
dodrzovat rezim, nesnizovat si léky bez porady s lIékafem, najit si neurologa se
zkuSenostmi v této problematice, dbat na psychickou pohodu, vyuzivat vnéjsi
pomoc, vytvorit si bezpecnostni opatfeni v ramci péce o dité, byt pozitivné nastavena
— nebat se t€hotenstvi a hlavné nezapominat na sebe (odpocivat apod.).

Navzdory rliznym problémim, obavam ¢i omezenim, které mohou téhotenstvi
a matefstvi Zen s epilepsii provazet, 40 % zen nevnimalo, Ze by m¢la epilepsie na

jejich t€hotenstvi a matetstvi n&jaky dopad a 20 % nalezlo 1 pozitivni dopad.

94



SOUHRN

Magisterska diplomova prace se zaméfuje na psychologickou problematiku téhotenstvi
a matefstvi u zen, které ziji s epilepsii. Teoreticka ¢ast prace je ¢lenéna do Ctyt hlavnich
kapitol, které se postupné zaméfuji na téma epilepsie, epilepsie u Zen, psychologickych

aspektl t€hotenstvi a matefstvi v€etné problematiky t€hotenstvi a matefstvi u zen s epilepsii.

Epilepsie je definovana jako zachvatovité onemocnéni mozku a predstavuje jedno
Z nejcastéjsich neurologickych onemocnéni u dospélych. Jedna se 0 rtiznorodou skupinu
poruch a syndromt s riznym klinickym obrazem i prognézou. Klasifikace ILAE rozdé¢luje
epileptické zachvaty do tfi skupin: parcidlni, generalizované a neklasifikované. Tato
klasifikace prodélala v roce 2017 revizi, proto je i této aktualizaci vénovana pozornost, stejné
jako etiologii onemocnéni a jeho 1é¢bé, ktera by méla v idealnim piipadé zahrnovat také péci
psychologickou ¢i socidlni, nebot’ u lidi s epilepsii se mohou vyskytovat rizné psychické,

kognitivni ¢i socidlni problémy.

Epilepsie u Zen ma sva specifika. Epilepsie je chronickym onemocnénim, které do
zivota Zeny muze piinaset problémy fyzické, psychické 1 socidlni. Jednd napt. o poruchy
menstruace, vyS$i riziko reproduktivnich endokrinnich poruch, sexualnich dysfunkci,
depresi, tizkosti, ale také 0 pocity stigmatizace, nizsi sebevédomi, nizsi kvalitu zivota apod.

Jednou z ovlivnénych oblasti miize byt také oblast téhotenstvi a matefstvi.

Rozhodovani o tom, zda budou mit partnefi dit¢, ovliviiuyje velkd ftada
psychologickych i socialnich faktorti. Samotna psychologicka adaptace Zeny na téhotenstvi
je pak komplexni zalezitosti (roli hraje osobnost Zeny, vk, postoje apod.). Narozeni ditéte
pfinési do Zivota rodi¢i mnoZzstvi novych podnétd, radosti, uspokojeni psychickych potieb,
ale i fadu novych ukoli, problémi ¢i povinnosti. Po narozeni ditéte si také Zena musi osvojit
novou socidlni roli — roli matky. Ne vzdy vSak muZe byt pfechod k této nové roli
hladky a v nékterych piipadech se ZzZeny po porodu musi vypofadat s poporodnimi

psychickymi poruchami.

Téhotenstvi a materstvi Zen s epilepsii ma také sva specifika. Zenam se proto
doporucuje, aby své téhotenstvi planovaly, ¢imZ lze minimalizovat tadu rizik. Béhem
téhotenstvi ¢i po porodu se u Zen mize zménit Cetnost ¢i vzorec zachvatl. Ackoliv ma

vétSina zen bezproblémové t€hotenstvi a zdravé dité, existuji urcitd rizika a komplikace
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(napt. nékteré 1éky uzivané k 1é€b¢ epilepsie mohou zvySovat riziko vrozenych vyvojovych
vad ditéte). Epilepsie v nékterych ptipadech miize také v n¢jaké mife omezovat péci o dité
po jeho narozeni. Zeny s epilepsii tak musi v téchto obdobich &elit riiznym problémim
a obavam navic, je proto vhodné vénovat pozornost i psychologickym aspektiim tohoto

mnohdy naro¢ného obdobi.

Cilem vyzkumné c¢asti bylo prozkoumat zkuSenosti Zzen s epilepsii s jejich
téhotenstvim a obdobim raného matetstvi. Z diivodl potieby hloubkového zkoumani tématu
byl zvolen kvalitativni pFistup Kk vyzkumu. Z vyzkumnych cild pak byly stanoveny

nasledujici vyzkumné otazky:

e Jaké obavy trapi zeny s epilepsii v souvislosti s t€hotenstvim a matetstvim?

e S jakymi problémy se Zeny s epilepsii béhem téhotenstvi a matetstvi potykaji?

e Jaké jsou mozné (protektivni) faktory, které Zendm s epilepsii pomdhaji situaci
spojenou s téhotenstvim a matef'stvim zvladnout?

e Jaky dopad mélo dle nazoru Zen téhotenstvi a matefstvi na epilepsii?

e Jaky dopad méla dle ndzoru zen epilepsie na jejich t€hotenstvi, porod a matefstvi?

e Co by Zeny poradily jinym Zenam s epilepsii, které jsou téhotné (¢i to planuji) nebo

vychovavaji malé dité?

Jako typ vyzkumu byla zvolena mnohonasobna p¥ipadova studie a jako metoda
ziskavani dat polostrukturované interview o tficeti zakladnich otdzkach. Pro ziskavéani
participantek byly zvoleny nepravdépodobnostni metody vybéru, zejména metoda
samovybéru, zamérného vyberu pres instituci Ci prilezitostného vybéru. Vyzkumny soubor
tvofilo celkem patndct zen, které spliiovaly predem dand kritéria: epilepsie jim byla
diagnostikovéna jiz pted ot¢hotnénim, od porodu ub¢hlo pll roku az tfi roky. Interview byla

nasledné po transkripci analyzovéna postupy obsahové analyzy.

T¢hotenstvi a matef'stvi miize byt pro zeny s epilepsii v mnoha ohledech vyzvou —
musi se vypotadat s riznymi obavami a problémy, kterymi Zeny bez epilepsie zatiZzeny
nejsou. Obavy, které se u zen vyskytovaly, se tykaly zejména zdravi ditéte, vlastniho
zdravotniho stavu a péce o dit€. Mezi omezeni a problémy, které¢ tato obdobi provazely,
patfi napf. nedostatek spanku a sily, naro¢nost dodrZzovéani reZimu epilepsie, nutnost byt
neustale ve stichu, ndro¢né vypotadani se s vSeprostupujicim strachem ze zéchvatu apod.

V reakci na tyto obtize pak vétSina Zen v n¢jaké mife fesila i otazky bezpe€nosti pri péci
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0 dit¢ a snazila se v této oblasti nalézt alternativy (napf. koupani ditéte ve dvou, ptebalovani

na zemi apod.).

Stav nemoci se mize béhem téhotenstvi zménit. Ve vyzkumu zaznamenalo zhorSeni
nemoci pouze 13 % zen, tfetina dokonce zaznamenala zlepSeni. Pro vétSinu Zzen
nepfedstavovalo zvladani nemoci béhem té€hotenstvi vétsi problém. U nékterych
participantek se vlivem téhotenstvi a matetstvi zménil pohled na jejich nemoc — u jedné
Zeny to vedlo k vétSimu smifeni se s nemoci, v dalSich pfipadech §lo o zménu spiSe negativni
(k v€tsimu vnimani strachii a riznych omezeni). Ani jedna z Zen neméla zachvat pii porodu

nebo komplikace, které by vyplyvaly z epilepsie.

Vyzkum se také zamétoval na urcité protektivni faktory ¢i zdroje, které zenam
mohou pomoci obdobi t€hotenstvi a matefstvi zvladnout. Jako nejvyznamnéjsi se ukazal
partner a sit” socialni opory (rodina, kamaradky apod.). Dal$imi vyznamnymi protektivnimi
faktory bylo osobnostni nastaveni zeny (sebevédomi, pokora apod.), dostatecna

informovanost o problematice a rizné aktivity (sport, relaxace, prace apod.).

Ve vyzkumu byly také identifikovany faktory, které¢ mohly v urcité mitfe ovliviiovat
dopad epilepsie na téhotenstvi a mate¥stvi a jeho hodnoceni Zenami. Slo zejména o typ,
zévaznost a délku trvani epilepsie, vnimani epilepsie (postoj k ni), rezim a z néj plynouci
omezeni, informovanost o rizicich, planovani t¢hotenstvi, osobnostni nastaveni Zeny a také

zdroje jako partner ¢i sit’ socidlni opory.

Participantky také zminovaly ruznd doporuceni, ktera by daly dal§im Zenam
s epilepsii, které jsou t&hotné (Gi to planuji) nebo vychovavaji malé dité. Slo napf.
0 doporuceni téhotenstvi planovat, dodrZzovat rezim a nevysazovat léky bez porady
s Iékafem, najit si neurologa se zkuSenostmi v této oblasti, snazit se byt pozitivné nastavena

apod.

Ptes vSechny obavy a potiZe hodnotilo 27 % Zen zvladani obdobi raného matefstvi
jako ,,v pohodé*. 40 % Zen nevnimalo, Ze by epilepsie méla na jejich t€hotenstvi ¢i matefstvi

néjaky vazny dopad a tfi Zeny dokazaly dokonce najit dil¢i pozitivni dopad.

Jak bylo zminéno vyse, vyzkum byl realizovan na malém a nehomogennim souboru
patnacti zen, nelze proto (i vzhledem ke kvalitativni povaze prace) ziskané vysledky
zobeciovat. Pfesto miize mit prace urcity piinos v rozsifeni pohledu na danou problematiku
a v upozornéni na rizné vyzvy, se kterymi se Zeny s epilepsii musi v téchto obdobich

potykat.
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Piiloha &. 1: Cesky a cizojazy¢ny abstrakt diplomové prace

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Psychologicka problematika téhotenstvi a matetstvi zen s epilepsii
Autor prace: Bc. Kremplova Markéta

Vedouci prace: doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.

Pocet stran a znaku: 111, 240 426

Pocet priloh: 9

Pocet titulii pouzité literatury: 141

Abstrakt:

Cilem magisterské prace bylo prozkoumat zkuSenosti Zen s epilepsii s jejich téhotenstvim
a obdobim raného matefstvi. Teoreticka ¢ast se vénuje tématu epilepsie (jeji klasifikaci,
etiologii, 1écb¢ a dopadu na zivot) véetné specifik, kterymi se epilepsie vyznacuje u zZen.
Déle je pozornost vénovana psychologickym aspektim téhotenstvi a matefstvi a také
problematice téhotenstvi a matefstvi u Zen s epilepsii se snahou zmapovat aktudlni poznatky
v oblasti psychologickych aspekti této problematiky. Pro vyzkum byl zvolen kvalitativni
pristup. Ke sbéru dat bylo vyuzito polostrukturované interview. Vyzkumny soubor tvofilo
celkem 15 zen (ziskanych metodou samovybéru, zdmérnym vybérem a piilezitostnym
vybérem). Ziskana data byla analyzovana postupy obsahové analyzy. Pies vSechny obavy,
potize a omezeni, se kterymi se n€které Zeny v téchto obdobich musely vypotradat, 40 % zen
nevnimalo, Ze by epilepsie méla na jejich téhotenstvi ¢i matefstvi vadzny dopad a tfi zeny
dokazaly dokonce najit i dil¢i pozitivni dopad. Vysledky vyzkumu ptinasi urcité rozsiteni
pohledu na problematiku t€hotenstvi a matetstvi zen s epilepsii s dirazem na psychologické

aspekty tohoto obdobi.

Klicova slova: epilepsie, Zena a epilepsie, t¢hotenstvi, matefstvi



ABSTRACT OF THESIS

Title: Psychological issue of pregnancy and motherhood in women with epilepsy
Author: Bc. Kremplova Markéta

Supervisor: doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.

Number of pages and characters: 111, 240 426

Number of appendices: 9

Number of references: 141

Abstract:

The aim of this thesis was to explore experiences from women with epilepsy and their
pregnancy and early motherhood. Theoretical part is dedicated to the theme of epilepsy
(classification, etiology, treatment and impact of the disease on individual’s life) including
specifics of epilepsy in women. Attention is also given to the psychological aspects of
pregnancy and motherhood and also to the issue of pregnancy and motherhood in women
with epilepsy trying to sort actual knowledge in the sphere of psychological aspects. A
qualitative approach was chosen for the research. Data was collected by using semi-
structured interview. The research sample consisted of 15 women (selected by volunteer,
purposive and occasional sampling). Data was analyzed by procedures of content analysis.
Despite all fears, problems and limitations which some women had to struggle in those times
with, 40 % of women did not percieve epilepsy having serious impact on their pregnancy or
motherhood and three women even could find partially positive impact. The results bring an
extension of the view on the issue of pregnancy and motherhood in women with epilepsy

especially on psychological aspects of this period.

Key words: epilepsy, women and epilepsy, pregnancy, motherhood



Priloha ¢. 2: Osnova rozhovoru

OBLAST 1 — HISTORIE EPILEPSIE A SOUCASNY ZDRAVOTNI STAV

1.
2.

3.

Mohla byste, prosim, ve zkratce popsat, kdy se u Vas poprvé objevila epilepsie?
Mohla byste ve stru¢nosti popsat Vas aktualni zdravotni stav?

e Jak Casto mate zachvaty?

e Jakou maji povahu?

o Jaké lIéky uzivate?

Zkuste, prosim, popsat, jak svou nemoc vnimate, jak na ni nahlizite?

OBLAST 2 — OBDOBI PRED OTEHOTNENIM

4.

Bylo Vase téhotenstvi planované?

VARIANTA ANO

5. Vyskytly se u Vis v obdobi planovani téhotenstvi néjaké obavy ¢i strachy v souvislosti s
epilepsii a jejim vlivem na tehotenstvi? Jake?
o Jaka obava pro Vas byla nejhorsi?
6. Bylo pro Vas snadné rozhodnout se pro téhotenstvi? Pro¢ ano/ne?
o Co vse jste zvazovala?
e Co pro Vas bylo nejtézsi?
o Zuzila jste nékdy chvili, kdy jste svého tehdejsiho rozhodnuti po case litovala?
1. Musela jste kvili planovanému téhotenstvi upravit svou lécbu, zZivotni styl? Jak? Co pro Vis
bylo nejtézsi?
8. Meéla jste jesté pred otéhotnénim ¢i jeho planovanim né&jaké povédomi o tom, Ze by epilepsie
Vv tehotenstvi prinasela néjaka rizika?
e Odkud jste se dané informace dozvédéla?
9. Byly Vam pied otéhotnénim od VasSeho l¢kare (neurologa, gynekologa) poskytnuty informace
ohledné¢ epilepsie a téhotenstvi?
e Pokud ano, pfipadala jste si v této oblasti dostatecné informovana?
e Jaké informace Vam popt. schazely?
10. Mély tyto ptedchozi informace néjaky vliv na vnimani Vaseho téhotenstvi? Pokud ano, jaky?
11. Doporucila byste v této oblasti informovanosti néco zmenit ¢i zlepsit? Pokud ano, co by to

bylo?

OBLAST 3 - OBDOBI TEHOTENSTVi A PORODU

12.

Jaké pro Vas bylo zjisténi, Ze jste t¢hotna?
e Jaké pocity ve Vas toto zjisténi vyvolavalo, co jste v tu chvili citila?

e Jak na to reagovali V4&§ partner/manzel a nejblizsi?



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Ovlivnilo né&jak téhotenstvi Vasi nemoc, at’ pozitivin€ nebo negativin¢? Zmeénil se n&jak stav
Vasi nemoci (zhorsil, zlepsil)?
e Musela jste upravit I€ky, piipadné je vysadit?
e Jaky méla zména 1é¢by vliv na pribéh nemoci?
Jak jste Vasi nemoc béhem téhotenstvi zvladala?
e Bylo to v néfem jiné oproti piedchozimu obdobi? V ¢em?
S jakymi problémy jste se béhem té€hotenstvi v souvislosti s epilepsii setkavala?
e Dokazala byste fici, co pro Vas v této oblasti bylo nejtézsi? Pro¢?
Objevovaly se u vas v prubéhu téhotenstvi néjaké obavy v souvislosti s porodem a epilepsii?
Vyskytly se béhem Vaseho porodu néjaké komplikace, které souvisely s epilepsii? Jaké?
Jak jste se citila v nemocnici po porodu?
e Jakou mate zkuSenost s personalem v nemocnici?
Kdo nebo co Vam pomahalo celé obdobi téhotenstvi a porodu zvladnout? Kdo/co pro Vas bylo

zdrojem opory?

OBLAST 4 — RANE MATERSTVI

20.

21.

22.
23.

24.
25.

Jaké pro Vas bylo obdobi po narozeni ditéte v souvislosti S Vasi nemoci? Jak jste ho zvladala?
e S jakymi problémy jste se po narozeni ditéte v souvislosti s epilepsii setkavala?
e Pocit'ovala jste, Ze Vas epilepsie v péci o dit€¢ omezuje? Pokud ano, v ¢em?

Jak jste feSila bezpe€nost ditéte pro piipad, ze byste dostala zachvat? Napi. béhem kojeni,

koupeli, prochazce...?

4

vvvvvv

Jakou roli hral v celém obdobi Vas partner/manzel?
Uvazujete do budoucna jesté o dalSim t€hotenstvi?
e Pokud ano, je néco, co byste u pfistiho te¢hotenstvi ud¢lala jinak? Co?
e Pokud ne, dokézala byste si pfedstavit, ze byste byla znovu téhotna — udélala byste

pak néco jinak?

OBLAST 5 - HODNOCENI ZKUSENOST A DOPORUCENI JINYM ZENAM

26.
27.

28.
29.

30.

Zmeénilo Vase t€hotenstvi a matefstvi néjak VaSe vnimani epilepsie?

Dokazala byste shrnout, jaky dopad podle Vaseho ndzoru méla epilepsie celkové na Vase
téhotenstvi, porod a matetstvi?

Co byste doporucila dal$im zenam s epilepsii, které jsou té¢hotné ¢i to planuji?

Co byste doporucila dal$im Zenam s epilepsii, které vychovavaji malé dit&?

Je jeste néco, o Cem jsme se nezminily a co byste rdda doplnila?




Priloha ¢. 3: Informacni letacek

L]

® @

PSYCQOLOGICKAPROBLEMATIKA
MATERSTVI A TEHOTENSTVI ZEN
S EPILEPSII

Jste maminkou, ktera zije s epilepsii?
Ubéhlo od Vaseho porodu pul roku az tvi roky?
Meéla jste epilepsii jiz pred otéehotnénim?

Chtéla byste se o svou zkusenost podélit a prispét
tak ke zlepseni porozumeéni této problematice?

Zapojte se do vyzkumu, ktery probiha pod Katedrou @
psychologie Filozofickeé fakulty Univerzity Palackého e

v Olomouci!

V pripadé zajmu ¢i jakychkoliv dotazi se mtzete ozvat
na nize uvedeny email.

Budu se tésit na pripadnou spolupraci.
Bc. Markéta Kremplova

Katedra psychologie FF UPOL
email:

Univerzita Palackého KATEDRA
v Olomouci PSwCHOLOGlE




Priloha €. 4: Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS S UCASTI NA VYZKUMU

Ja, , souhlasim s ucasti ve studii Psychologicka
problematika téhotenstvi a materstvi zen s epilepsii, ktera je provadéna Bc. Markétou
Kremplovou pod zastitou Katedry psychologie Univerzity Palackého v Olomouci a pod

vedenim pani docentky Ireny Sobotkové.

ProhlaSuji, ze jsem byla seznamena s podminkami Uc€asti ve vyzkumu a Ze se jej chci
dobrovolné¢ zcastnit. Byla jsem informovana o cili studie, jejich postupech a o tom, co se

ode mne ocekava.

Rovnéz souhlasim s potfizenim zvukového zaznamu rozhovoru a beru na védomi, Ze s tidaji

poskytnutymi pro ucely tohoto vyzkumu bude nakladdno anonymné.

Jsem si védoma toho, Ze mohu kdykoliv, dle svého uvazeni, ze studie odstoupit.

Bc. Markéta Kremplova
Katedra psychologie FF UPOL
Email:



Priloha €. 5: Zaznamovy arch

ZAZNAMOVY ARCH - PSYCHOLOGICKA PROBLEMATIKA MATERSTVI
A TEHOTENSTVI ZEN S EPILEPSII

TdentifiKace: covveeeernireeenreennneseeeeeeennnnne

Bydlisté (Pouze OKIes): .cccvevviiiniiiniiineiiiniesnisnnresnecsnescnnsonns
NejvysSi dosazeni VZAEIANI: ....covvviiniiiiiiieiiiiiiieiiiniiineiiieioineessetssnscssssssasosnsns
Zacatek epilepsiev ................... letech

Druh epilepsie / povaha zachvatu

Jsem
"1 Svobodna
]V manzelstvi ............ let/mésict a jednd se omé ...... manzelstvi (poradi)
1V partnerském vztahu .......... let/mésicu
1V registrovaném partnerstvi ............. let/mé&sich
"1 Rozvedena
1 Vdova
Déti:
Pohlavi..................... Vek..oooo
Pohlavi.................. Vekoooooiiiin

Pohlavi.................. MY/ ST



Priloha €. 6: Prehled tematickych okruhii, podtéma a kategorii

Téma

Psychologicka problematika téhotenstvi a matefstvi Zen s epilepsii

Tematicky okruh

HISTORIE EPILEPSIE A SOUCASNY ZDRAVOTNI STAV

Zacatek epilepsie — 3
Podtéma projevy, okolnosti | Zivot s epilepsii Soucasny stav Vnimani nemoci
prvni zachvat détstvi a dospivani | aktivni epilepsie negativni vnimani
Kategorie prvni projevy omezeni v Zivoté | stabilizovanad epilepsie pozitivni vnimani
okolnosti nastupu | obtiZe s |é¢bou aktudlni projevy epilepsie | nemoc jako vztah téla a duse
vazba zachvatl
Téma Psychologicka problematika téhotenstvi a matefstvi Zen s epilepsii
Tematicky okruh OBDOBI PRED OTEHOTNENIM
Podtéma Pfiprava na téhotenstvi Informovanost
planovani téhotenstvi povédomi o rizicich
Uprava lécby, Zivotniho stylu | zdroje informaci
Kategorie obavy pred otéhotnénim informovanost neurologem
zvazovani epilepsie doporuceni
schazejici informace
dopad informaci na vnimdni téhotenstvi
Téma Psychologicka problematika téhotenstvi a matefstvi Zen s epilepsii
Tematicky okruh OBDOBI TEHOTENSTVi A PORODU
Zjisténi Stav epilepsie v Zvladani epilepsie v Protektivni faktory
Podtéma téhotenstvi téhotenstvi téhotenstvi Porod v téh. a pfi porodu
zména stavu v hodnoceni zvladani
reakce Zeny téhotenstvi nemoci zpUsob porodu partner
reakce partner(l, |zachvatyv zména léCby v
pribuznych téhotenstvi téhotenstvi okolnosti porodu | sit socialni podpory
Kategorie problémy v obavy ohledné
téhotenstvi porodu informovanost
obavy v téhotenstvi pocity po porodu | aktivity
zkusenost s
persondlem osobnostni nastaveni




Téma Psychologicka problematika téhotenstvi a matefstvi Zen s epilepsii

Tematicky okruh RANE MATERSTVi

Podtéma Zvladani obdobi po porodu | protektivni faktory feSeni bezpecnosti | faktory ovliviiujici zvladani
stav epilepsie partner obecné zdsady epilepsie
hodnoceni sit socidlni podpory konkrétni opatfeni | osobnost

Kategorie omezeni aktivity dité
obavy osobnostni nastaveni protektivni faktory
problémy

Téma Psychologicka problematika téhotenstvi a matefstvi Zen s epilepsii

Tematicky okruh

HODNOCEN{ ZKUSENOSTI A DOPORUCENI

Dopad téhotenstvi a matefstvi na

Dopad epilepsie na

Podtéma vnimani epilepsie téhotenstvi a matefstvi Doporuceni jinym Zenam
zadnda zména vnimani faktory ovliviujici dopad doporuceni ohledné zvladani epi
nepatrna zména vnimani pozitivni dopad pozitivni nastaveni

Kategorie zména vnimani k lepSimu negativni dopad vnéjsi pomoc a podpora

zména vnimani k horsimu

zadny dopad

bezpecnostni opatieni

nelze posoudit

zameéreni se na sebe




Priloha €. 7: Ukazka podkategorii S prisluSnymi citacemi

Podtéma | Kategorie | Podkategorie Citace v textu
Strach ze zachvatu Ja jsem se bala, Ze chytnu zachvat, a vlastné dcerce se jakoby v bfisku néco
stane nebo tak. Jo, Ze toho jsem se bala fakt hodné.
Anticipacni stres Takze to bylo dalsi véc, Ze jsem se bala, abych ze stresu nedostala zachvat
o— (smich).
2
g Strach ze zhorSeni Toho jsem se bala, ze pravé Ze se mi to zhorsi a Ze budu muset navysit vlastné
v . . .
b= nemoci ty léky a Ze se mi zvedne hladina a Ze to bude mit negativni dopad pravé na
S Martinku.
~N
> . ; — < < ; FETY - 2 2
. Strach z dédi¢nosti Ja jsem méla hlavné strach, at’ to nezdédéni syn. To jsem méla hlavné obavy.
>
= . .
= epilepsie
O . — : . : —
Strach z kojeni A jestli budu moct jakoby kojit. Nebo jak to bude s tim kojenim a takhle. A to
byly takové ty nejvétsi obavy.
Obava o druhé dité Stra$né jsem se zacala bat, ze se mize stat cokoliv, a co kdyz bych ja dostala
° zrovna zachvat nebo néco, nebo bych omdlela z vedra a ted’ka néco se jemu
g stane. No, prosté uz to zaclo byt takovy vic emocné vypjaty.
2]
’—5: Problém s medikaci Takze ono se to hlavné ze zacatku to byl problém s tou medikaci. Jo, jakoby,
%]
= ze se musela opravdu upravovat a, a bylo to t€zké, ty zacatky t€hotenstvi.
‘3 -
:g Spatné vysledky Vlastné€ oni upozoriiovali na to, Ze s téma lékama muze byt vrozenad vyvojova
E genetického vysetieni vada. A pak jsme zjistili, ze mame $patnou genetiku,

Problémy v téhotenstvi

Vyrovnani se

S t€hotenstvim

Problém byl srovnat se s tim ze zacatku.

Unava

Ja jsem cely téhotenstvi vlastné v podstaté prospala.

Problémy se spankem

Budila jsem se ze spani, takovej blbej pocit, fakt. Az do porodu jsem byla

takova jako rozklepana, neklidna, $patné se mi spalo.

Byt psychicky v
pohodé

Protoze zase — psychika. To vzdycky byl asi u mé nejvétsi problém, co se tyce
téhotenstvi a déti, ze prosté mam strach. Psychika je asi ten nejvétsi blok a

celkové problém ted’ka.

Zvladani téhotenstvi a

péce o druhé diteé

ale doma jsem méla dvou a ptl lety dité, takze jsem musela fesit aji to, abych
m¢la tfeba zamceny dvefe, kdyby ndhodou jsem ja dostala zachvat, okna aby
tam nebyly, kdyby néco se stalo, tak abych ja neublizila jak miminku, tak uz

starSimu ditéti.




hovoru a kodovani v Atlas.ti

azka prepisu roz

Uk

Priloha €. 8

INALLIZO NpOiod od wajeuosiad s 5ouasnyz | £

IN)OYYN Mpoiod od ‘pao juepepz § X§

IUBABISA IUDOUYIN LYYd nposod od Jopje} yajoud § ﬁ

NIRAYDEZ 22 YDa3s"IN)OYYN Npolod od 'pqo juepejz | ﬁ

Fiew YN0y npolod od Jope) ‘P20 § ﬁ ¥NIGOY nposod od 10ye) ‘Pejoid § ﬁ
HINLyvd npoiod od Jopie ‘Pjoid | ﬁ

A V_m“mHmoomc-szow__ﬂ*‘.sno_og 0d 'pqo Juepejz § ﬁ

aeyipawnpoiod od wa|goid § §

IN)OYYNposod od 'pao juepeyz § X§

".k_n_= ! “Ctn»:u: _Cr._..-“w: __Ir_ :JCAG_ E__O_r_c._c _»:Tm» _>£UC wicy &UCCG»Z\_F __C._JCT :1:0;:( Em<‘ d (WAl

wajpuosiad s 3souasnyz appw noyol yo3 ‘lalusowiau 23 A bjAq a3 yoly i | 17|

"Is19 JAq wajqoud ua) Aq wej ye) 31so.d ejedsAnau as yoAghpy “a1soid

uo Ayohpza [eaeisa ‘wirau (wwi) Agoyef 3y “ega1 nup pT yolund ojAg 03 isioyfau npaesd( ‘puzoiy
anoxe) 0} ojAqau ‘ojeosda|z o} 1w as wojod Agoxer *[eao3uny aupoy npaeido az ‘ufe) ojAq 0}

37{e] "NjoAOp |yow 0} 15 oxel 3z ‘1s(aujoA noAoyeioeld ew sa)seu ‘ Jaupied BABISA 3jew Y ‘wids,
:wiy ef e ‘03 3jyoy y ,¢190u A 3)1dg, 1je3d a5 aA050j0Inau 1uyISA Axe) 03 ¥} ‘of ‘Yel ausald id | 4
.%%Eomiz33&&&:&3FE%..Eocof:&ﬁﬁ»ocmosumso#?m5%37.._.,m;

A 1 ___

!
‘usayd ‘oN :d | 911
"940s 0 owDs 1qopqo Y293 03 [ ouo ‘o ] | ¢|

"0ynojp 0} 0jeA)
3]e ‘oj1[eash 03 35 zn 3201 |nd wio} od ‘wexy el y ‘nsseu 03 aws( 1|pejaz Agoyef |y augoseu
0JAq 03 ‘03 ‘npoiod woj od npaeido aje ‘Aoye) ze |Aqau wajgoid 1AISUBI0YR) BZXE) ‘|eISopau

12do Ayeyoez Ay Aqe ‘e 15 ¥an0[ ‘ou 23s01d e eAe|y as g|190] *Aujeds Aup 11} asez yed ‘uap
uapaf yed ‘isda] Apxau ojAq 03 eqaj] *, useds Xefau oy 3 2 (33), B 1s y@r0[2 2n ey Usaw n
BAJ) 0) ZApY 3201014 *3uUpOY 1uZOAIBU | BjAQ 0y0) Z wias| zn oxel ‘wexL yer npaeido ‘1Gopao 9xza) 0}
ojAq azye] "nyisox eqa) Ijeaozius (33) Aya| Ay yelau 1jeaep asez e 15a) 0) aws| asez anosojoinau
1} 3u3sejA wojod e jerosun; upelod eudoyds ejAqau wasf ef az0301d ‘of ‘Axdigeq n 1uepiy

eu uap 420 ejAq e nup 13d efaw ‘eAq ejew seqaj azyE] *uIp0J A B IA0s3uLied A niodo noY|3A

[pw 2A0]) *of ‘nojew 0 35 Jeels zojeu ‘Uap Aj2 e[3za|oid npaeido was| el e 32judoWaU Z Nwiop
wasf e|stiq "z} 150p 0jAq 03 yey ‘Apewioaop [ep 42n0[ 35 Z3u anof) asez aye] *Af3| Ay ‘Byosha
wojod AjAq zn 3w oid azwoua( ‘Yofyosin yoa} ‘Yoeuipely yohulsrs eu Ajhq (33) Aya| pauy *of ‘njop
ejep pauy npaesdo af was( nposod od e oy 0T efeiqud wasf ef ‘ouydaga ejaw wasf pauy ‘njop
noyen s apl yanoj2 azoxel of ‘wa|qoud o} af ye) ‘noupaleu npaesdo 0d3u af zApy ‘exndayjida oid e
1uawz 3s Auowuoy Ay noupaleu aujsejn az0joid *of ‘aauns ayd150|onau 23 od | Aqoyel Apewoayop
Bp 35 z3u ‘e nyoJ |nd Bujewiuiw 3uisejA Ayijan wjgoid [Ag 1nsualoy3) woy od Aqoxel 13dz

12do jesneu aje ‘|Agau 3w o1d wa)qoad ujowes INSUaI0yR) 3AeId ouQ (YoIws) uDoeu ‘ON i | ||
¢npodod wioj od rajuaowiau A pjiyla yod as azsl yol i1 | 7|

JEW 8 d G




Priloha €. 9: Letacek — doporuceni

.V / V ' %
5 TEHOTENSTVE A MATERSTVE ZEN -
S EPLLERS

Rady Zen, které si téhotenstvim a matefstvim s epilepsii prosly

* Nebojte se téhotenstvi

* Téhotenstvi planujte a dodrzujte rezim

* Nevysazujte/nesnizujte si léky bez porady s Iékafem
» Dbejte na psychickou pohodu (odpocinek, relaxace...)
* Nemyslete hned na to nejhorsi

* Dejte na své pocity, intuici

» Nebudte na vSe sama - nebojte se fict si 0 pomoc

» Vytvorte si bezpe&nostni opatieni pfi péci o dité

» Myslete na to, Ze spokojena matka = spokojené dité

A pfedevsim si téhotenstvi i matefstvi uzivejte

Tento letdéek vznikl na zdkladé rozhovorii Zen s epilepsii v rdmci diplomové prédce
Psychologicka problematika téhotenstvi a materstvi Zen s epilepsii.




