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Podsumowanie raportu z ankiety
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Kobieta z padaczka, Wielka Brytania

Potrzebne sa aktualne, czytelne informacje

Bardzo wazne jest, aby kobiety chore na padaczke wiedziaty i rozumiaty, ze zajs$cie w cigze i urodzenie
dziecka jest mozliwe. Powinny wczesniej zasiegngé specjalistycznej porady lekarskiej, aby maksymalnie
zwiekszy¢ szanse na zdrowa i bezpieczna ciaze.

Przeprowadzone przez International Bureau for Epilepsy (IBE) Miedzynarodowe Biuro ds. Padaczki,
ankietowe badanie wéréd kobiet z padaczka z dziewieciu krajéw Europy wykazato, ze jest wiele do zro-
bienia, w zakresie edukacji i wsparcia kazdej kobiety chorej na padaczke, ktéra chciataby mie¢ dziecko.

Jak wynika z badania wiele kobiet otrzymuje porady i spora wiedze na ten temat. Jednak sa tez i takie
dla ktérych otrzymane informacje byly na tyle grozne i mylace, ze cze$¢ z nich nie zdecydowata sie aby
miec¢ dzieci lub bata sie zaj$¢ w cigze z tego powodu.

Umozliwienie podejmowania swiadomych decyzji

Kobiety chore na padaczke musza starannie przygotowac sie i zaplanowac¢ cigze. Chociaz moga one
zaj$¢ w cigze i urodzi¢ dziecko, to bardzo wazne jest, aby najpierw uzyskaty porade od neurologa i/lub
ginekologa.

Przede wszystkim powinny by¢ swiadome ryzyka zwigzanego z przyjmowaniem lekéw przeciwpadacz-
kowych (lpp) w czasie cigzy.

Niestety, i to jest niepokojgce, wiele kobiet dowiaduje sie o ryzyku zwigzanym ze stosowaniem tych
lekéw dopiero po zajsciu w cigze. Jak wynika z ankiety od 60% do 90% kobiet z padaczkg dowiedziato
sie o tym ryzyku wiasnie dopiero wtedy, gdy byly juz w cigzy.

Czy otrzymata$ lub znalazta$ te informacje przed
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Bezpieczne zajscie w cigze
Ogbdlnie rzecz biorgc, od jednej trzeciej do
potowy oséb ankietowanych przez IBE stwi-
erdzito, ze unikatoby zajscia w cigze, gdyby
przyjmowato leki przeciwpadaczkowe.

Opublikowane dane z badania wskazuja, ze
osoby z padaczkg moga z powodzeniem zaj$¢
w cigze, ale ten przekaz nie dociera do wszyst-
kich zainteresowanych pacjentek. Powinnismy
uspokaja¢ i edukowac kobiety, aby wiedziaty,
ze moga zaj$¢ w cigze, przyjmujac leki przeciw-
padaczkowe, jesli wezedniej otrzymaja porade i
wsparcie ze strony personelu neurologicznego

. . Respondentka badania, Wtochy
i ginekologicznego.

Rozpowszechnienie stosowania lekéw przeciwpadaczkowych

Wiekszos¢ respondentek naszego badania, przyjmowata leki przeciwpadaczkowe w czasie cigzy, cho¢ w
zaleznosci od kraju wystepowaty znaczne réznice. Wéréd respondentek z Hiszpanii 96% przyjmowato
leki, natomiast w grupie pacjentek z Rosji tylko 50%.

Na szczescie wigkszos¢ ankietowanych przez nas kobiet stwierdzita, ze w przypadku zajscia w cigze

zasiegnie porady lekarza, zanim przestanie przyjmowac leki przeciwpadaczkowe. Nalezy jednak pra-

cowac nad zmiang podejscia tak, aby kobiety z padaczka zasiegaty medycznej porady jescze przed
zajsciem w cigze.

> - - Znaczenie planowania

Po WY]ClSIIlEIIlClCh ze SpEC]ClllStq od pa- Wiekszos¢ badanych przez nas kobiet, ktére
daczki decyzja o zaj$ciu w ciaze zostata byly w ciazy, planowata zajscie w cigze. Od
44% do 75% respondentek naszego bada-
nia stwierdzito, ze juz co najmniej raz byty
w cigzy. Srednio dwie trzecie tych cigz byto
planowanych, przy czym we wszystkich krajach

objetych badaniem odsetek ten wahat sie od
64% do 78%.

pozytywnie wzmocniona.”

Kobieta z padaczka, Niemcy

Co wiecej, wigkszos¢ kobiet z padaczka jest pod opieka neurologa i/lub ginekologa.

Niepokojace jest jednak to, ze wielu kobietom nie doradza sig, aby planujac ciaze, braty pod uwage
padaczke i zwigzane z nig leki.

Nasze badanie wykazato, ze od 34% do 60% kobiet z padaczka, ktére zaszty w cigze, nie otrzymato
porady od lekarza specjalisty dotyczacej jej ciagzy.

Kobieta z padaczky, Wielka Brytania
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Odsetek respondentek zgtaszajacych, ze nie udzielono im
informacji i porad na temat antykoncepcji
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Uzyskanie doktadnych informacji

Osoby chore na padaczke chca by¢ informowane i mie¢
dostep do informacji na temat zajscia w cigze, ale nie zawsze
tatwo jest im uzyskac jasne, wiarygodne informacje. W niek-
térych krajach jest to tatwiejsze w innych zas trudniejsze.

Od 51% do 79% badanych kobiet z padaczka stwierdzito, ze

uzyskato informacje na temat zajécia w cigze. Wiekszosc¢ z

nich uznata, ze byty one tatwo dostepne, zrozumiate i ogdlnie

pomocne. Od 17% do 50% stwierdzito, ze uzyskane informac- Respondentka badania, Wielka Brytania
je pomogly im w podjeciu decyzji o zajsciu w cigze.

Respondentka, Polska

Na pytanie o dostepnosc jasnych i zwieztych informacji w ich kraju, odpowiedzi, ze jest to mozliwe
udzielito jednak mniej oséb. W zaleznosci od kraju zaobserwowano znaczne zréznicowanie odpowiedz.
Od 35% do 65% respondentéw stwierdzito, ze moze uzyskad jasne i zwigzte informacje.

Ankietowane twierdzity, ze zazwyczaj otrzymywaty informacje i porady lekarskie od neurologéw lub

ginekologéw. Kolejnym najbardziej prawdopodobnym zrédtem byt Internet, a nastepnie samodzielne
znalezienie informacji w inny sposéb.
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Porady dotyczace antykoncepcji

Od jednej trzeciej do dwdch trzecich ankietowanych, w zaleznosci od kraju, stwierdzito, ze nie otrzymato
zadnych informacji na temat antykoncepcji. Duza liczba respondentek stwierdzita, ze niestety nie otrzy-
mata zadnej porady na temat planowania cigzy.

Grupy i organizacje wsparcia chorych na padaczke

Godne zaufania informacje i petne empatii wsparcie sg niezbedne dla kobiet z padaczka, zwtaszcza gdy
rozwazajg one zajscie w cigze. Jednak tylko niewielki odsetek ankietowanych uzyskat informacje na temat
padaczki i cigzy od organizacji zajmujacych sie padaczka lub grup wsparcia dla chorych na padaczke.
Odsetek kobiet, ktére sg cztonkami grup lub organizacji wspierajgcych chorych na padaczke, takze

znacznie rézni sie w zaleznosci od kraju. Trzy czwarte ankietowanych Wtoszek nalezy do takich grup, ale
w wiekszosci krajow odsetek ten wynosi potowe lub mniej, a w Rosji zaledwie 10%.

Zrédta informacji dotyczacych ryzyka Ipp
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B Neurolodzy B Ginekolodzy ® Organizacje zajmujgce Internet B Wiasne zrédta
sie padaczka

Respondentka badania, Niemcy
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Brak cztonkostwa w organizacjach zajmujgcych sie padaczka
lub grupie wsparcia dla chorych na padaczke wedtug krajow
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IBE pragnie dotrzeé do ludzi w catej Europie i stale doskonali swoje dziatania w tym
zakresie.

Zachecamy kobiety w catej Europie do wstgpienia do lokalnej, krajowejlub miedzynar-
odowej organizacji zajmujacej si¢ padaczka lub do rzetelnej grupy wsparcia.
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O TYM BADANIU

Tematyka i uczestnicy badania

Aby pozna¢ doswiadczenia kobiet z padaczkg w catej Europie, przeprowadziliémy ankiete wéréd 890
kobiet z Chorwacji, Czech, Niemiec, Irlandii, Wtoch, Polski, Rosji, Hiszpanii i Wielkiej Brytanii.

e Wigkszos$¢ badanych kobiet byta w wieku od 20 do 39 lat.

* U wiekszosci z nich padaczke zdiagnozowano ponad dwa lata przed przeprowadzeniem badania
71% byto zameznych

61% miato wyksztatcenie wyzsze lub uniwersyteckie

Ponad potowa ankietowanych kobiet byto juz w cigzy.

Ankiete przeprowadziliSmy online za pomocg programu SurveyMonkey i zapytaliSmy respondentéw o:\

e ich potrzeby informacyjne

* wsparcie, jakie otrzymali od profesjonalistéw

* stopien, w jakim informacje, ktére otrzymaty, wptynety na to, jak podejmowaty decyzje do-
tyczace cigzy

Uwaga na temat polityki inkluzywnosci

W catym raporcie uzywamy zamiennie okreslen “kobieta z padaczka” i “osoba z padaczka”. IBE promu-
je inkluzywnos¢ i uznaje znaczenie zapewnienia odpowiedniej opieki medycznej wszystkim osobom z
padaczkg, ktére mogg zaj$¢ w cigze.

Grupa IBE ds. Padaczki i Cigzy

Profesor Gus Baker (przewodniczacy), pani Ann Little (wspdtprzewodniczaca), pani Tea
Bobinac-Krivacic, profesor Martin Brodie, pani Elizabeth Cunningham, pani Erin Davies,

dr Joanna Jedrzejczak, pani Barbora Jones, dr Lieven Lagae, pani Lorraine Lally, dr Janet
Mifsud, dr Barbara Mostacci, dr Natela Okujava, dr Francesca Sofia, dr Janine Winterbottom,

pani Leonie Wollscheid.

Przeczytaj petny raport tutaj.
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https://www.ibe-epilepsy.org/wp-content/uploads/2021/07/EpilepsyAndPregnancySurveyReport.pdf
https://www.ibe-epilepsy.org/wp-content/uploads/2021/07/EpilepsyAndPregnancySurveyReport.pdf

