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Uvod

K vybéru tématu ,Kvalita Zivota &i s epilepsii“ jsem byla motivovana vlastni
n¢kolikaletou osobni praci gti trpicimi réjakou formou epilepsie a jejich rodinami.
Diky této praci jsem mohla nahlédnout do mnohaasitujak z hlediska dite, tak i
celé jeho rodiny. Jednou ze zkuSenosti, kterou m@mijis€ni, Ze informovanost o
odborné pomoci pro rodinytd s epilepsii je nedostdaitea.

Je samazjmé, Ze vychova nemocného &t je vzdy mnohem natogjsi,
nez vychova déte zdravého. Vychova die se zachvatovym onemagerm, jakym je
epilepsie, je o to¢ékSi, Ze tato nemoc je dodnes mezi lidmi zatizenaohan
prezivajicimi pedsudky. Mnozi¢asto i vzdlani lidé, ji povazuji za duSevni chorobu,
v hor§im pipact dokonce za uitou formu posedlosti. &i s touto nemoci &kteri
povazuji za nebezpeé nejen pro sebe, ale i pro své okoli, tedy i gstatni dti.
PredevSim z neznalosti skdimeho stavu &ci jsou tyto @ti ¢asto vyazovany
z kolektivu svych vrstevnik jejich diagndza je mnohdyadodem, pro ktery se na&n
pohlizi jako na mé&ftenné. Tento stav dale¢zuje osud takto nemocnycktd ale i
jejich rodicu.

Béhem své praxe & piekvapilo nemalé mnozstviéd, které trpi jakoukoliv
formou epilepsie. OSlejSkova a Makovska wyjéde své publikaci, Ze vatistvi do 15
let proctla alespd jeden epilepticky zachvagpdéti ze sta a epilepsii trpi asi 0,5 - 1
% obyvatel.

Epilepsie je zachvatové onem@an které se projevuje opakovanymi
epileptickymi zachvaty a jejich if§ina je v mozku. D& se zachvatovym
onemocknim vyZaduje zvlastniifstup. Snad nejdeZit¢jSi je dodrZzovani rezimovych
opateni u &chto dti a pravidelné podavani medikace. To ovSem lze@aa piné
podpory rodiny nemocného &i¢ a jeho okoli. Proto je, dle mého nazoru, velice
dulezitd edukace rodi, déti, Skolskych pracovnik ... o epilepsii, jejim pibéhu,
rizikhch @i zachvatech i podavani prvni pomoci. Nesmime zdpatani na pomoc
psycholod, pedagoq i socialnich pracovnik kteri vSichni ovliviwuji kvalitu zivota
epileptika, jeho rodiny a celého socialniho zazemi.

Cilem této diplomové prace je zjistit, co vSézm kladrg ovlivnit kvalitu Zivota

déti s epilepsii. Na zaklad vlastni zkuSenosti zdravotni sestry, pracujici



v neurologické ambulanci, jsem bylgasto pitomna zdSeni d&ti i rodica
pii i po zachvatu malého epileptika a jejich veltaisto nedostat@é informovanosti
0 moznostech rezimovych opanich, kontaktech na kluby epileptik moZnostech
dalSi 1€by jejich ditte.

Edukace, komunikace, zajem a snaha informovateodikti o zpisobu Zivota
ve stinu rezimovych opianich ma ufité¢ zasadni vliv na zlepSeni kvality zivotatid
s epilepsii i jejich rodiny, protoZe mit ditrpici timto zachvatovitym onemaimim
a byt samotnym ditem epileptikem je velkym zasahem do vSech biodpsyc
socialnich oblasti Zivota.

Praci jsem rozélila na dw ¢asti — teoretickou a praktickou (vyzkumnou). Prvni
cast je tvdena sotiasnym stavem dané problematiky a driést je tvdena viastnim
vyzkumem.

V teoreticke ¢asti se ¥nuji epilepsii z hlediska obecného (terminologiokkgh
Vyswétlim nekteré zékladni pojmy, které se poji ktomuto onemint Budu
se ¥novat Klasifikaci epileptickych zachvat cti a wkoveé vazanym epileptickym
syndromiim. V dalSic¢asti popisSi historicky a sdasny gistup k epilepsii. Zde bude
zahrnuta i diagnostika epilepsie, druhy vygeacich metod a jeji terapie i cast
teoretické oblasti &nuji sdruzeni epileptik a jejich vlivu na kvalitu zivota &i
s epilepsii. Zdraznim dlohu zdravotnich sester a socialnich praikaw p&i o déti
s epilepsii.

V praktickécasti byla pouzita kvalitativni forma vyzkumu. Piméisdat byl pouZzit
individualni hloubkovy rozhovor na zakkaadiskanych informaci z odborné literatury
na dané téma. Rozhovor je reélh do ti casti. Prvnicast otazek se tyka
demografickych udajvcetre Udaji o povaze onemoeni ditte. Druhécast otazek se
tyka Zivota digte s epilepsii a informovanosti o rezimovych @paich, steja
tak i jejich dodrZzovani. feti ¢ast rozhovoru se zaffuje na spolupraci
a informovanosti o0 Spateosti E. Respondenty tib rodice dEti s epilepsii.
Vyzkumny soubor v kvalitativni¢asti vyzkumu tvélo 6 responderit VSichni

respondenti byli rode dti s epilepsii.
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Anotace

Cilem textu diplomoveé préace je zjistit Uraévevality Zivota dti s epilepsii.

V teoretickeé ¢asti se autorka énuje l&bé epilepsie, ficinam vzniku epilepsie,
diagnostice a klinickym projéwn. Dale se #nuje historickym a saiasnym
pristupim k onemoc#ni. Zamysli se nad udlohou zdravotni sestry, soitialn
pracovnika a alanskych spoknosti ve vztahu k epilepsii.

V praktickécasti se autorka pracesrnwje kvalitativnimu Séeni. Na zaklag
rozhovoh s respondenty zjisije kvalitu Zivota dti s epilepsii. Respondenty jsou
rodice nemocnych &i. Autorka diplomové prace pouzila Sesipadovych studii.
Kvalitativnim vyzkumem zmapovalaitcile — prvni: zjistit kvalitu zivota &i
s epilepsii; druhy: zjistit, kdo @iZe kladr® ovlivnit Zivot déti s epilepsii;feti: zjistit

v jaké mfe ovliviwuji rezimova opdeni kvalitu zivota &ti s epilepsii.



Abstrakt

The aim of the thesis is to learn level of quatifychildren’s life with epilepsy.

In the teoretic part the author attends to treatroérpilepsy, reasons of epilepsy’s
start, diagnostic and symptoms. Than it followgdris and current approach to
illness. She thinks about function of nurse, sowialker and civil companies as for
epilepsy.

In the practic part the author writes about quiigaanalysis. On the basis of
interviews with respondents she learns qualitylolideen’s life with epilepsy. The
respondents are parents of children with this dised@he author of the thesis used
six case studies. Using the qualitative analyses Stow us three aims — first: to
learn the quality of children’s life with epilepsgecond: to determine who can
positively influence these children, third: to detene what impact their lifestyle

and limitation have on their lives.



BIBLIOGRAFICKE UDAJE

Jméno a [Fijmeni autorky:  Ivona Greplova

Studijni program:  Socialni politika a socialni prace, navazuijici nstayiské
stadium - kombinované

Studijni obor: Socialni pracese zanstenimna komunikaci a aplikovanou
psychoterapii

Nazev prace: Kvalita Zivota dti s epilepsii

Pocet stran (bez (Filoh): 77

Celkovy poket stran priloh: 5

Pocet tituld ¢eskeé literatury a prameni: 38

Pocet tituld zahraniéni literatury a pramena: 2

Pocet internetovych odka#i: 5

Vedouci prace: MUDr. O. Dostalova, CSc.

Rok dokonceni prace: 2011



OSNOVA

Uvod
1 Vymezeni pojr a obecné informace
1.1 Pojem: nemoc,epilepsie, zachvat, epileptidghzat
1.2 \Ekove vazané epileptické syndromy
1.2.1 Epileptické syndromy od narozeni do &iui
1.2.2 Epileptické syndromy u kojeiha batolat
1.2.3 Epileptické syndromy wt mezi 4. az 12. rokem
1.2.4 Epileptické syndromy u dospivajicich
1.3 Klasifikace epileptickych zachuat déti
1.3.1 Parcialni zachvaty ¢td
1.3.2 Generalizované velké zachvatyti d
1.3.3 Generalizované malé zachvatyti d
2 Historicky a sotasny pistup k epilepsii
2.1 Historické zajimavosti o epilepsii
2.2 Diagnostika epilepsie wtil
2.2.1 Anamnéza
2.2.2 Pediatrické vySeni
2.2.3 Neurologické vysgni, elektroencefalografe
2.2.4 Laboratorni vySigni
2.2.5 Zobrazovaci metody ¥tdké neurologii
2.2.6 Neuropsychologickeé vysgeni
2.3 Terapie epilepsie

2.3.1 Redpoklady pro usgnou I€bu epileptickych zachvat

2.3.2 Prvni pomocipepileptickém zachvatu
2.3.3 Zivotosprava a rezimova ofeati

2.3.4 Medikamentdzni a chirurgickaba

3 Sestra a socialni pracovnik &peé kvalitu Zivota di¢te s epilepsii

3.1 Uloha sestry a jeji vliv na kvalitu Zivotadé s epilepsii

3.2 Uloha socialniho pracovnika vépé dsti s epilepsii

strana

10
11
11
13
14
15
15
15
17
18
18
20
20
22
23
25
25
26
27
27
28
29
30
33
33
34



4 Sdruzeni epileptika jejich vliv na kvalitu Zivota &i s epilepsii
4.1 Epi Rodina a Sdruzeni mladych s epilepsii
4.1.1 Spoleénost ,E*
4.1.2 Epi Stop
5 Praktickatast
5.1 Cil prace a hypotézy
5.1.1 Cil prace
5.1.2 Hypotézy
5.2 Metodika
5.2.1 VykEr responderii
5.2.2 Pouzita metoda
5.3 Vysledky
5.3.1 Rozhovory s rodi déti s epilepsii — odpadi shrnuté
ve strukturovanych kasuistikach
5.3.2 Z&kladni tabulky identifikamich vysledk rozhovofi
s rodti déti s epilepsii
5.4 Diskuse
5.5 Za¥r k vyzkumnému Séeni

Zavr
Pouzita literatura
Prilohy

37
37
38
39
40
40
40
40
40
40
41
41

41

59

67

73

76



1 VYMEZENI POJM U A OBECNE INFORMACE
1.1 Pojem: nemoc,epilepsie, zachvat, epilepticlachvat

1.1.1 Nemoc

Samotny pojem nemoc proSel dlouhym vyvojem a jebietp se liSi podle
raznych hledisek &nich disciplin, které se jim zabyvaji. V ramci gsglogicky
orientovanych ¥d je dilezité odliSit pojem nemoc od pojmu choroba. Charjeb
abnormalitou, k niz dochazicastech lidskéhoéla, a ktera rize byt zjiséna
|ékarskou \¥dou, kdezto nemoc fedstavuje pocity, které lidé zakouSeiji.
To znamena, ze choroba se vztahuje k organické@doxatimco nemoc k rovén
psychologické a socialni (BASTECKA &OLDMANN, 2001). Nemoc je
prirozenou, i kdyZz obe@nezadouci saasti lidského Zivota. \iazujeclovéka
z ,bézného zivota“, pinasi do ®j zasadni zrny, je zdrojem utrpeni, bolesti,
strachu ¢i Gzkosti. Nemoc jedince dlouhodbbzagZzuje, @Fnasi mu stres,
zhorSuje jeho kazdodenni situaci,igpbuje muiadu konflikéi. Podle Hajd
Moussové je z tohoto hlediska dritadé, jakym zdravotnim postizenim jedinec
trpi, protoze prozivana zavaznost nenirimg untie k realné zavaznosti, vzdy
jde o subjektivni a individualni adapta mechanismus, ktery je zavisly
na mnoha vninich i vrejSich faktorech (VAGNEROVA aj., 1999). Nemoc
v sociologickém kontextu musime chapat stgpko zdravi v rovi Zivotnich
procesi ¢lovéka, které se odehravaji v systénilovek a prostedi. Porucha
tohoto systému = nemoc. Dochéazi tedy ktomu, Zeorganismus omezen
v moznostech vyrovnavat se wipéhu Zivota s ufitymi naroky prostedi,
v némz ¢lovek zije (BARTLOVA, 2002). Nemoc nepostihuje jenondijetlivé
organy, ale celou osobnagoveka.

Vagnerova vymezilaiit hlavni hlediska, na jejichz zakladize nemoc

posuzovat jako psychologicky problém:



Hledisko (psycho)somatické — somatické potize wighgstavuji specificky
problém a konkrétni omezeni, coZz spolufedgtavou zavaznosti a prognozy
nemoci vyvolava uité psychické reakce. Podle Maika tyto reakce obvykle
narusuji vnikni jednotu organismu, protoZze somatick&zaha vliv na psychiku
ditéte a naopak psychicka #atovliviiuje stranku somatickou, a proto se mohou
télesné potize v zavislosti na Spatném psychickénuste@mocného udrzovét
zhorSovat, zatimco dobry psychicky staviza gispét k jejich zlepSeni nebo
dokonce vymizeni (MAEJCEK, 1992).

Hledisko psychické — souhrn etimich proZitki, které jsou vyvolané
zmenami v disledku nemoci, jejich hodnoceni a nasledna behawibreakce —
to je dano specifnosti nemoci, zakladnimi duSevnimi konstitucemiétdit
(inteligence, stupe drazdivosti, temperamentove rysy, povahove rysyocai
vyrovnanost aj.), jeho drovni aigoby zvladani potizidetrné miry frustrani
tolerance.

Hledisko socialni se tyka dvou rovin — v ro¥iwztahové probiha mezi
nejbliz§imi lidmi (proména vztali v disledku nemoci déte), v rovire
spole&enskeé je vyznamné v tom, jaké postoje zaujima $aiakejnost vici dané
nemoci a nemocnému (VAGNEROVA, 2008).

1.1.2 Epilepsie

.Epilepsie je vazné a bohuZel i pon¥ casté chronické neurologické
onemoceni detskeho a adolescéniho wku. Asi sedmdeséat procent lidi, te
trpi epilepsii v dosglosti, ji onemocni v prvnich dvaceti letech Zivetaktstvi je
také cas¥jSi vyskyt status epilepticus a dokonégicet procent dchto
zavaznych, az zivot ohrozujicich stase vyskytne uetd mladSich 2 let®
(OSLEJSKOVA, 2009, str.8).

Epilepsie pai mezi ne{astjSi détské neurologické onemogm. Podle
Krejcirové trpi epilepsii az 4 %¢d, 0,5 — 1 % dosflych. To potvrzuje

I skute&nost, ze wtSina epilepsii (az 75 %) magvzacatek v détstvi. Detske



epilepsie pak tvio heterogenni skupinu onemeaonm, & jiz jde o typ zachvatu,
jejich frekvenci, etiologii, péatek i pabéh, ale i vliv na vyvoj a psychicky stav
nemocného dite RICAN a KREILIROVA, 2006).

Definice epilepsie je podle Brazdila zma Siroka a jednotlive literarni zdroje
se ve vykladu epilepsie liSi. Brazdil sam oarna epilepsii jako,chronické
neurologické onemoeni charakterizované opakovanymi zachvatyzneho
klinického obrazu a abnormnimi vyboji mozkovychromi (BRAZDIL, 2004,
s. 99).

Trochu podobnd je definice VagneroveEpilepsie je chronické postiZzeni
mozkové tkah které se projevuje opakovanymi zachvaiyného charakteru,
spojenymi se z#énou Vv oblasti prozivani, uvaZzovani a chovani, mcigmi
projevy acasto i s poruchamiddomi* (VAGNEROVA, 2008, s. 134).

Epilepsie je onemoe¢mi, pi kterém dojde kvyskytu spontannich
epileptickych zachvét OvSem jeden epilepticky zachvat nepogime diagnézu
epilepsie. Tuto diagndézu lze stanovit i tam, kde wgskytne jeden
neprovokovany zachvat u pacienta, éhoz neurologické vySgni prokaze
chronickou Kkortikalni 1ézi nebo EEG zachyti speti@iu epileptiformni
abnormitu ( KOMAREK,2005; MARUS%1,2006).

Pracovni definice epilepsie: epilepsie neni jedemaec, ale je to skupina
nosologickych jednotek, jejichz spotem projevem je opakovany vyskyt
epileptickych zachvat Epilepsie je onemoeéni poZistavajici z nahle vzniklych,
opakujicich se std@ivse symptomy z oblasti neurologie, psychiatrietarity, tedy
visceralig-organové mediciny, které prokazatelnloprovazeji fokalni nebo
generalizované epileptické vyboje t®obené synchronizovanymi impulsy
neurori (FABER, 1998 MARUSIC, 2006).

.Padoucnice (Epilepsie) jest choroba centralnihorustva, vyznaujici
se oldgasnymi, nahle vznikajicimi zachvatsedovymi, jez obgejne jsou spojeny
se zékalem adomi. Nemocny zachvacovan byva ztratou sebeviddgné

a duSevni, kaci se, vesSkereé svalstvo nahle jesiengeve stav strnulého nép



po remz nasleduje prudké Skubavé zmitarkdy zachvat zahajovan vyrazenim
sk’eku pronikavého, zpravidla provazen nepravidelnosuechu, obhu
krevniho, ztratou citlivosti, poruchami vygovacimi, teplotovymi atd. Padem
¢i lomcovanim nemocny ihe utrti porareni. Jazyk neidka se pokousSe,
kdyz vklouzne mezidcovite sviranécelisti. Odtud zkrvaglost ugnéenych slin,
kterézinou z ust“(cit. dle HLINKOVA, 2010).

Epilepsie je chronickégasto celozivotni onemoeéni, které je spojeno
s vyznamnymi psychologickymi a sociologickymistedky. Obavy pramenici
z moznosti nedvidatelného vyskytu zachuatkdykoliv v budoucnosti, vedou
k pocitu nejistoty, ktery negati¥novliviiuje spoleéensky rozvoj jedinceAura,
2010).

1.1.3 Zachvat

Vyznamnou sloZkou v zachvatovitétm mechanismuitipv. zachvatovita
pohotovost, to je celkova schopnost mozku reagp&elhvatem. Kazdému z nas
je tato ,schopnost” v jisté @ dana. Interindividuaénje podmigna geneticky,
intraindividualre pak vyrazg kolisa i vyvoji jedince. Specifikum é&ského
véku je nezralost CNS a tim obeécnvySsSi zachvatovitd pohotovost
(VAGNEROVA, 2008).

Zachvat je stav, ktery zaskiokazdého jedince. ke k remu dojit z plného
zdravi. Zachvat &sSinou prudce zdn4, ma utitou dobu trvani a &Sinou nahle
kon¢i. Po jeho ukoteni mohou fetrvavat tzné nasledné potize. Velmi
dramaticky je prozivan zachvat, ktery je provazeéinlou poruchou &domi
a kde je navic motoricky doprovod. V takovéniippdt se jednd o velmi
stresovou situaci jak pro okoli, tak pro postizen@DOLANSKY, 2000).

Neepileptické zachvaty Ize rodd na psychogenni a somatické.
Z praktického hlediska je lep8eneni podle ¥ku ditte.

V novorozeneckém &ku jsou casté apnoické pauzy, které se mohou

vyskytovat jak v souvislosti s nezralosti kmenovysthuktur u nedonoSenych



déti, tak mohou byt projevem epilepsie. U novoroZese popisuje i tzv. benigni
neonatalni (spankovy) myoklonus, ktery se vyskytuge spanku a nemiva
specificky korelat. V tomto &ku je velky problém terapie. dkteré preparaty
mohou aktivovat epileptické zachvaty, jiné mohoumit dechova centra
a zhorsit neepileptické zachvaty u nezralyé&ti.d

Ve druhém obdobi (4. &sic — 4. rok Zzivota) byva problémem
gastroezofagealni reflex. Ten seiza projevit v kombinaci s epileptickymi
zachvaty. DalSim problémem tohotatku jsou zachvaty afektivni apnoe
S maximem mezi prvnim afetim rokem ¥ku ditte. K afektu nize veést
bolestivy podst, ktery mize uniknout pozornosti. Provokujicim momentem
byva ¢asto i konflikt & uz s rodti, nebo sourozenci. Stav afektu sice vypada
velmi dramaticky, ale rychle se upravi a nezanegh@dné nasledky. Zvlastni
formou zachvatu tohoto ¢ku jsou stavy emociaén navozeného tremoru —
otreseni, Bkdy je spojeno s tonickym napnutim hornich ée&tim i trupu. Dale je
treba odlisSit rigor (zachvat zimmi tresavky) pi nahlém vzestupu teploty.

Pro pedskolni a mladsi Skolni¢k jsou typické neepileptické spankové
zachvaty. Jsou to ®oi sy (vyskytuji se v synchronnim spanku v préasti
noci) a n@ni miry (spiSe v druhéasti noci a v REM spanku). Jéldzité odlisit
fyziologické myoklonické zaskubyfpusinani a stereotypni rytmické pohyby
hlavou i €lem @i usinani i Bhem n@niho spanku . Familiarni formu frontalnich
hypnotickych tonickych zachvat miuze pipominat paroxysmalni rai
dystonié. Tu je rekdy obtizné odliSit od tonickych zach%at Lennoxova-
Gastautova syndrormiuU Skolnich dti a dospivajicich jsou velkym problémem
mdloby, kolapsy ¢i synkopy. Souvisi s neurovegetativni labilitou edipa
S ukitou habitualni predispozici. Provokujicim momentd#&chto probléni

mohou byt kaSel, bolestivy Uraz, leknuti, dlouhé@ngt ndhla zrkma polohy

! Paroxysmalni nini dystonie — néni zachvatovita porucha tonu (1, nerovnovaha

2 Lennoxav-Gastauliv syndrom — nejobtizii [écitelna forma epilepsie. Je zde gasny vyskyt
rozliénych drulh epileptickych zachvét Pritomnost tonickych, obvykle gaich , zachvdt, ¢asté
atypické absence.



z horizontalni do vertikalni atd. V tomtoéku jsou casté taky i#zné typy
migrénoznich zachvaf KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

Febrilni zachvaty jsou n&segjSi neurologické onemoéni détského ¥ku.
Tyto zachvaty Ize charakterizovat jako udalost yysjci se u dti mezi fetim
mesicem az patym rokem Zzivotari pvySSi €lesné teplat Febrilni Kece
se obvykle objevuji v inicialni fazi infékiho onemocEni pii vzestupu teploty
na 38 stupi a vy3si (OSLEJSKOVA, 2009).

1.1.4 Epilepticky zachvat

Z hlediska léby a prognoézy je wezité dleni epilepsii. Pro charakteristiku
epilepsie je rozhodujici typ zachvatu a ten zaveskpisobu postizeni mozkové
tkare (event. lokalizaci epileptického loZiska).

V literature se tidéni zachvai casto odliSuje, a proto jsem si vybrala
pro mne pehledny zjsob mezinarodni klasifikace epilepsie v publikaci
BRAZDILA (2004) a VAGNEROVE (2008).

Parcialni (fokalni, loziskové) zachvaty

Parcialni zachvaty vznikaji v ohr&ené oblasti mozku (loZisku)
a v zavislosti na lokalizaci tohoto loZiska majizmy charakter. BRAZDIL
(2004) diferencuje parcialni zachvaty podle symm@miogie na zachvaty
s elementarni symptomatologii, s komplexni symmgidloa se sekundarni
generalizaci. U parcialniho zachvatu s elementgyniptomatologii se jedna o
piiznaky motorické, senzitivni, senzorické, vegetdtivnebo psychické
(nap. pocity zablesku s¥la, ¢ichové halucinacegi vzpominkové vjemy, iluze

prozitého apod.).

a) Zachvaty s komplexni symptomatologii

Tyto zachvaty zé&naji symptomatologii elementarni, ale pakijanaslednou

kombinovanou dysfunkci vice systém(typicky je pro ®& zachvat



psychomotoricky). Pro konkrétnigdstavu: uvodni faze epileptického zachvatu
se oznduje jako aura (s podobnymtipnaky jako jsou u zachvatu s elementarni
symptomatologii), po &a nasleduje vlastni zachvat se ,zakalegdomi*,
zahle@nim a naslednou amnézii. Motoricky se zachvat pujgeautomatickymi
pohyby fizného rozsahu od jednoduchych a ohmamych (pomrkavani,
pomlaskavani) az po z&® slozité (pokr&ovani v clizi, opuséni luzka,

manualniéinnosti).

b) Zachvaty se sekundarni generalizaci

Zde se ohniskovy vybojipnese do kmenovych struktwiimz se vyboje
pienaseji difuzé po celém mozku. Nasledkem toho dochazi po Uvodig a
ke ztra¢ védomi a generalizovanym tonicko-klonickymiekim (BRAZDIL
aj. 2004).

Vagnerova svym rozdenim zdiraznila aspekt ztratyédomi a pandti. Podle
miry naruSeni &domi a paniti diferencuje parcialni zachvaty na: jednoduché
bez naruSeni adomi a pardti a komplexni sast€nou poruchou &lomi
a pangti. U druhého typu zmiuje, Ze psychomotorické zachvaty jsou typické
pro obdobi dtstvi a jejich projevy mohou byt velice pestré. &akpozofiuje,

Ze ze vSech typzachval ma tento typ nejvice psychickych projev zkreslené
vnimani, naruSena orientace, pocity nerealnosti, éngm &ni atd.
(VAGNEROVA, 2008).

Primarn é generalizované zachvaty

Generalizované zachvaty vznikaji na zaklakbmplexniho, bilateralniho
naruseni korovych funkci (epilepticky vyboj posidsokasrE obé mozkové
hemisféry) bez lokalniho patku a bez aury. Postihujiécdomi i motoriku.
Diferenciace tohoto typu zachvatu se v litefatuvadi s rozdilnou podrobnosti.

a) Absence (znamé jako petit-mal) jsou charaktekistkratkym vypadkem

védomi, které se jevi jako ,zahleni“ s trvanim gkolika sekund az i minuty



a mohou byt provazeny i mé&émapadnymi motorickymi zaskuby. Absence jsou
typické pro dtsky wk, za&inaji wtSinou mezi 6. a 8. rokem a jejich frekvence je
obvykle zn&na, i rekolikrat za den.

b)  Tonicko-klonické zachvaty (znamé jako grand-maljsou

nejdramatitéjSim projevem epilepsie, které jsou spojené s d&mmwim, padem
v disledku ztraty svaloveho nép (tonicka Kec), kontrakcemi svdl koncetin,
trupu a hlavy (klonick& ilec) a ¢asto i s inkontinenci n¥i stolice, objevuje se
péna u Ust a je mozné i pokousani jazykatitym nebezp&m (vztahuje se k 1.
zachvatu) je tonick& ke v oblasti dychaciho svalstva, po kter&za nastat
az zastaveni dychani a cyan6za. Po zachvatu byegnpadezorientovany,
unaveny, spavytasto ho boli hlava.

c) Myoklonické zachvaty se mohou objevit u cealgdy epileptickych

syndromii, negasgjSi je juvenilni myoklonicka epilepsie (idiopatick@amiliarni

onemocskni s vyskytem kolem puberty), jejiz typickym progen jsou prudkeé
zasSkuby pevazie hornich kogetin (rozhozeni kotetin s natazenim pist

védomi neni zpravidla zasino, zachvatyifchazeji zejména po probuzeni.

d) Atonické zachvaty jsou charakteristické kratkgmnahlym povolenim

svalového nafii s poklesem hlavy, trupu i s moznym padem a salpktratou
védomi (VAGNEROVA, 2008).

1.2 VEkové vazané epileptické syndromy

V sowasnosti je popsancckolik desitek epileptickych syndrams vazbou
na uckité vékové obdobi. LiSi se hla¥nsvoji prognézou. Dobra znalost
zvlastnosti jednotlivych syndraimje nezbytna pro rozhodovani océdnéem
postupu, posuzovani stavu pacienta a poradenstiriérdZ praktického hlediska
se dava fednost fazeni ¥kove vazanych epileptickych syndr@gmpodle
jednotlivych obdobi (KOMAREK a ZUMROVA, 2008).
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1.2.1 Epileptické syndromy od narozeni do &iuai

Kie¢e v prvnich dnech Zivota, novorozenecké zachvatyZeme rozdlit
na symptomatické a benigni idiopatické novorozeéeddachvaty (dale jen
biNZ). Ficinou symptomatickych zachwatmiaze byt napiklad intrauterinni
infekce, toxoplasmoéza, hypoglykémie, metabolick&@yamalformace mozku
a mnoho dalSich. biNZé&time déale na benigni idiopatické novorozeneckase
které tvdi asi 7 % vSech novorozeneckyctedd a nepatré castji se vyskytuji
u chlap@. Objevuji se mezi 4. a 6. dnem zivota. Jdevpzié o klonické Kece
nékdy spojené s apnoi. Nebyvaji tonické. Druhou shupitvai benigni
familiarni novorozeneckéréce. V 80 % se objevugiastji nez biNZ a to mezi 2.
a 3. dnem po narozeni a to obvykle u donoSenythbez perinatalnich rizik.
Jsou to roveZz kiece klonické ¢i apnoicke, neni typicky EEG néalez. DalSi
psychomotoricky vyvoj byva normalni, ale epilepsiegkundarni se vyskytuje
u 11 % @ti (KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

1.2.2 Epileptické syndromy u kojeiha batolat

Mezi negasgjSi epileptické encefalopatie patWestiv syndrom Svym
vyskytem je srovnatelny <tskou mozkovou obrnou, kterd postihuje cca
3 promile a@ti. Skoro 97 % fipadi se objevi do 1. roku Zivota di¢. Maximum
vyskytu je mezi 3. a 7. &sicem. Pro diagnézu Westova syndromu je nutna
piitomnost dvou zefit syndronti. Jde o infantilni spazmy, tedy rozhozeni pazi
s naslednou tonickou flexi hornich Ketin obvykle v sériich. DalSim
syndromem je hypsarytmie@a EEG anebo zastava a regres mentalniho vyvoje.
Castou pi¢inou Westova syndromu je tuberkulozni skler6za neboné
vyvojové dysplazie mozku. kkBa je velmi obtizna a dopatuje se vigabatrin
nebo ACTH. Vysledna progndéza je odvisla assného zachytu jiz v ordinacich

pediatra ¢etrg véasného rozhodnuti o radikaliterapie. Je&asto Sokujici, jak

3 Hypsarytmie —charaltristick pro Weéstsyndrom — patologicky nalez na EEG: nepravidelné
vysokovoltazni pomalé ostré viny a hroty.
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rychle se Wase niZze rozvinout obraz ¢kké epileptické encefalopatie.
NejcastjSi pricinou pozdniho fichodu je nebrani v Uvahu reference tadi
(DOLANSKY, 2000).

Lennoxiv-Gastaufiv syndrom (dale jen LGS) je nejobtiZj lécitelnou
epilepsii hlavl vzhledem k vyskytu rozlnych typi epileptickych zachvét
U pIn¢ rozvinutého syndromu dominuji tonické spasmy héave spankugaste
jsou atypické absence a mohou se objevovat i nebeepmyoklonie. Terapie
se musi ridit typem zachvatu. Tonické spazmy lze ovlivnitlbfenatem.
Nedoporduji se benzodiazepiny vzhledem k mozZnosti aktivdoaickych
zachval. Karbamezin naopak ime aktivovat myoklonické zachvaty a absence
a zkousi se katatonni dieta. Epileptochirurgie jalonginosna.Cim dive
se LGS diagnostikuje, tim hor$i méa prognozu (KOMARE005).

Myoklonicko-astaticka epilepsie, znama jakmoseho syndronmize byt
zamenéna za LGS, nikdy vSak nebyvaji tonické zachvatyaypoza je fizniva
(KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

Febrilni zachvaty(dale jen FZ) jsou fflezitostné, ¥kove vazané poruchy
védomi nebo kete vyskytujici se obvykle v gateni fazi infelkéniho
onemockni pii horetce. Nezbytnou podminkou pro stanoveni diagnozy &Z |
Nejcastji se FZ vyskytuji mezi 6. az 36.asicem ¥ku a horni hranice je 5 let.
Nekomplikované FZ maji kratké trvani,teke jsou Kklonické, symetrické.
Komplikované FZ trvaji 15 minut a déle. Byvaji latkzované s fipadnou
pozachvatovou hemiparézou. &hto pgipadech je riziko vzniku tempordlini
epilepsie v pozgSim wku, jinak je progndza v 80 %tigniva a kece se pozégi
nevyskytuji. Vyjimkou je familiarni syndrom, u kédro se vyskytuji febrilni
kiece spolu s generalizovanou epilepsii. V diferené¢ialimagnostice je nutné

umét rozliSit na jedné stran febrilni kolapsy charakterizovan&esavkou

4 Felbamat — latk#éazena k epileptikm IlI. generace, pouziva se u Lennoxova-Gastawgadromu.
Lék: taloxa.

12



a kratkym stavem ochabnuti a zvySenou terizitgplo€ a na druhé str&n
skute&ny epilepticky zachvat ip teplo€. Terapie FZ je shodna <hou
epileptickych zachvét a spd@iva v podavani diazepamu nejlépe intraveiozn
nebo rektals. Détem do 15 kilograrin podavame 5 mg a @i nad 15 kilogram

10 mg diazepamu. FZ se opakuji asi u jedeéiny dti. Preventivni podavani
diazepamu spote¢ s antipyretiky jako je paracetamol nebo bruferzismyskyt
opakovanych FZ z asi 30 % na 5-10 % (KOMAREK a ZUDNR\, 2008).

1.2.3 Epileptické syndromy wed mezi 4. az 12. rokem

NejcastjSi je ditskd absence - pyknolepsie. Termin absence bylitpouz
jizv minulém stoleti a je také znam po pojmem tpetal. Tyto stavy byly
popsany jiz vySe. Chlla bych je& zminit, Ze Iéba byva Usgsna, zachvaty
v obdobi puberty vymizi a ¢éu pak lze uko&it. Posledni vyzkumy ukazuji,
Ze jde o familiarni onemoéni s mutaci na 15. chromozomu.

Landau-Kleffnefiv syndrom(dale jen LKS) nebo také jinak syndrom ziskané
afazie s epilepsii se objevuje mezi 4. a 8. rokermtd ditte. Ri jeho postizeni
je prevaha chlapc nad divkami. Prvnim ffznakem jsou obtize porozegm
mluvenému slovu. Postuprse rozpada&e¢ postizeného dite a to se stava
neklidné, hyperaktivni az agresivni. Epileptickélréaty nejsowetné a hlavnim
problémem se stava verbalni komunikace. Proto w&ah dti s poruchoueci
vySetuje spankové EEG. V#6¢ se uplatuje valproat, sultian?, vigabatrid a
kortikoidy. Dilezita je soustavna logopedicka a psychiatrickéepéle faticka
porucha zpravidla fetrvava hlavd pokud se projevila vasgjSim wku
(DOLANSKY, 2000; PANAYIOTOPOULOS, 2007).

5 Valproat — latka ze skupiny antiseptik Il.generaimce pouZivand nap absenci a zachvagrand
mal. K nezadouciniinkim pati poruchy jater.

6 Sultiam — antiepileptikum. Lék: ospolot.

" Vigabatrin — antiepileptikum lll.generace, pouzéghlavi u Westova syndromu. K nezadoucim
einkim sefadi poruchy zorného pole. Lék: sabril.
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1.2.4 Epileptické syndromy u dospivajicich

Jedn& se odkové obdobi mezi 12. a 18. roke@asto se vyskytuje juvenilni
absence, dale velké zachvaty probouzeni a tak&asto opomijena, ale bohuzel
¢astd juvenilni myoklonicka epilepsie. Divky jsoweriv tomto obdobi nachylné
v souvislosti s estrogennim vlivem na centralnivaey systém. Zarowve byva
zvySena fotosenzitivita a citlivost na spankovopraeci (KOMAREK, 2005).

Juvenilni myoklonicka epilepsiglale jen JME) je mutace 6. chromozomu.
Typickym projevem jsou klonické zaskuby hlgvextenzo@ hornich kogetin
ato \WtSinou oboustrann ale ne zcela symetricky. Neprovazi je porucha
védomi. Typicky je jejich vyskyt po probuzeni, u sl Aktivizuji
se fedchozi spankovou deprivaci a&kdy mohou byt spushy i prudkou
zmenou os¥tleni. Mohou se kombinovat s velkymi tonicko-kldkyeni zachvaty
po probuzeni. # podezeni na JME jeteba vzdy vySeébvat fotostimulaci,
nékdy po edchozi spankové deprivaci. Pozitivni odgdvna fotostimulaci
byva u 30 % chlapgca 40 % divek. V terapii je na prvnim ndistalproat
a na druhém mistlamotrigirf nebo levetiracetatn V lésebném programu je
nutné dodrzovani é&bného rezimu. Odezva na terapii gSinou velmi dobra.
Riziko recidivy se udava okolo 90 % a pak je jieba terapie trvala
(KOTAGAL, 1996).

Epilepsie se zachvaty po probuzerse najastji vyskytuje kratce po rannim
probuzeni atasto po pedchozi spankové deprivaci. Viipghu dne se mohou
objevit @i odpoledni relaxaci a ndhlém probrani. Vhodnymerékje veéerni
davka retardovaného valproatu v maximalni davcdéleiX4d je i Uprava
zivotospravy, vyvarovat se zkraceni spanku a naspkavného stereotypu
probuzeni (KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

8 Lamotrigin — antiepileptikum lll.generace. Pouzégii u bipolarnich poruch (stabilizace nalad).:Lék
lamictal.

% Levetiracetam — latka s nootropnindinky, perspektivni je {i Iécbe epilepsie. Fiznivé pisobi na
metabolismus neurdnvyuziti kysliku, maji antihnypoxickydinek.

14



1.3 Klasifikace epileptickych zachvak u déti

V souwasnosti platna mezinarodni klasifikace rozliSujehzéty na parcialni
a generalizované. Jako status epilepticigaeme definovat zachvat nebo sérii
zachval, kdy trvani je minimaléd 30 minut a klient nenabude &pplného
védomi (KRAEMER, 2005).

1.3.1 Parcialni zachvaty «til

Parcialni, loZziskové zachvaty postihtfist mozku a dale seldna zachvaty
s jednoduchou a s komplexni symptomatologii. zZdchvatu s jednoduchou
symptomatologiplati, ze pacienti jsouipzachvatu g védomi, plr¢ orientovani
a bez jakékoliv poruchy patti. Zachvat si pld uvedomuji a plg prozivaji.
Podle charakteru a {gschu lze jiz klinicky gedpokladat misto jeho vzniku
a eventualni nasledné iéii. Zachvaty vychazeji z nekortikalnich oblasti.
U zachvatu s komplexni symptomatologgi sowasré pritomna kvalitativni
porucha ¥domi, pacient ghem zachvatu reaguje jefast&éne, byva zmateny
ataké miva amnézii. Jde o vyboje v allokortikatrlicnbickych strukturach.
Pro diagnostické zhodnoceni jéleity vk jedince, doba trvani a EEG projev.
Jindy miZe jit o zaraz veSkeréinnosti, akinézy v pravém slova smyslu,
ale bez padu. Jindy jedinec pokuge automaticky v @ité, v daném case
probihajici ¢innosti, nebo vykonava&innost zcela ndagmérenou az absurdni
(DOLANSKY, 2000; KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

1.3.2 Generalizované velké zachvatyeti d

Generalizované zachvaty jsou zachvaty,nichz je postizena cela mozkova
kara obou hemisfér. Mezi generalizované, celkové vaighpati velky zachvat
znamy také jaka@achvat grand mas tonickymi a klonickymi ke¢emi. Tento
zachvat z&ina nahlou ztratou &domi, pokréduje st&enim bullii a tonickou

kie¢i. Tonickd Ke¢ zachvacuje nardaz vSechndigpé pruhované svalstvo.
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U hornich kosietin se objevuje abdukce az flexe¢sp se zatinaji. Dolni
korcetiny se naopak rotuji dovhitKie¢ postihuje i svalstvo trupu,iiBni a
zadove. Dech se zastavi a pacient nahle bledned@bi je rychle vysidano
cyanOzou. Zornice jsou od &tku dilatovany a nereaguji naétde. Kornealni
reflex je vyhasly. Po &kolika vteginach, ¥tSinou po @l minuté, nastavaji
klonické Kece, které se navenek projevuji rytmickymi zaskubinibd kortetin,
trupu a sval mimickych. Byva pitomno i zvySené slimi, dale trizmus, tedy
pevné semknutéelisti a ¢asto dojde k uvokni swrate maového néchyre a
pacient se pormid. Frekvence klonickych zaskaibneni po celéméte stejna.
Napriklad zaskuby Sijového svalstva jsou rychlejSi rneiSkuby svalstva
koncetin. Toto stadium také netrva dlouho, zpravidiaspava do dvou minut.
Po poslednim klonickém zaskubu svalova hypertoyghle mizi a nemocny lezi
nehnué v pozici, v jaké kecte prestaly. Jestv té chvili trva Uplné bezdomi.
Dech se postugn stava pravidekjSim, nemocny bledne. Hlavnim
diagnostickym kritériem vedle klinického popisu kéatu jsou typické
epileptické grafoelementy na EEG (WABERZINEK, 2006)LANSKY, 2000).

StarSi publikace uvadi:

.velky zachvat trvd obdejne nekolik minut. Inteligence epilepiiknemusi
za celou dobu Zivota u@p podstatnych zém. \etSina epileptik doznava
vSak duSevniho poruseni, které byvan# vytvaeno. Obyejné epileptikové
vyznavaji se prudce vettivou povahou. Byvaji urazlivi, zlostni, pomstydht
podeziravi, tihnou k vysidnostem nejen ve Spatnémemm ale rekdy také
k uSlechtilym snaham. Napafasta jest u nich skigénost, plynouci zzdomi
tezké nemoci, ktera v negalvidatelnych okamzicichuiie je pekvapiti a vydati
v nebezpd. Cim drive se ekdo stal obti padoucnice, tim snaze také obye
zacne se rozvijeti epileptické slabnuti rozumu, kieeézraiva znesnadmou
chapavosti a zvlast ztratou pardti. Nekdy dochazi az na vznik néné

zblkelosti, pfi niz osoba stala se lhostejnou a jenom vergmizkych pud
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a hruke sobeckych snah udrzuje se zvySena popudlivopt, Isézohledna“(cit.
dle HLINKOVA, 2010)

1.3.3 Generalizované malé zachvatyti d

Déle sem pdt maly zachvat, ktery zndme jakpetit mal projevujici
se kratkym vypadkem kontaktu — absenci. Je to¢natamaticky zachvat, trva
krat$i dobu, ¥tSinou 5 - 15 sekundCasto se poddgije, esto je pro rozvoj
nemoci i psychomotoricky vyvoj die stejé nebezpény. Projevuje se kratkou
poruchou ¥domi se ztratou pohybové aktivity, atlumem mimikiedi. Predn®t
vruce nize byt velmi sild sewen. Nekdy mize byt doprovazen kratkymi
zasSkuby wek v rytmu 3 za sekundu, jindy je provazen jen ps&m hlavy,
zéklonem nebo paderfiasto se objevuiji i vegetativnfipnaky jako je zrudnuti
nebo zblednuti a tachykardie. Takové zachvaty molmistat dlouho
nepovSimnuty nebo se mohou dlouho povazovat zavygznepozornost
nebo nesoustdinost. Typicky se objevuji v mladSim Skolninsku. Nalez je
vétSinou provazen zsmami na EEG. Progndza je velmi dobra. S pubertou
vétSinou mizi. Postizené ditale nema zcela vyhrano. Je & niziko recidivy
velkych zachvat, které niize vyvolat Spatna zivotosprava, jako je fiad
no¢ni baéni v kombinaci s alkoholem (MARCINKOVA, 2008; WABERNEK,
2006).
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2 HISTORICKY A SOU CASNY PRISTUP K EPILEPSII

2.1 Historické zajimavosti o epilepsii

Malokteré onemocmi ma tak dlouhou a pohnutou historii jako epilepsi
Nejstarsi pisemné zminky o epilepsii jsou asi 212880 fed nasSim letopem.
Ve staroekém Egyp¢ aRecku byla epilepsie pokladana za ,bozskou chorobu®,
jelikoz se ¥filo, Ze se nemocniipzachvatu setkavaji s bohy &jjmaji od nich
dulezitd poselstvi. Po mnoho stoleti pak byli titormeni naopak perzekuovani,
protoze se pokladali za posedl&blem. Snad stefnkruty a nesmysiny byl
novowky pohled na epilepsii jako duSevni onem#in coz rkdy vedlo
k zavirani nemocnych do Ustaa psychiatrickych keben.

Za patrona epilepsie a epileptike od staro¥ku povaZzovan svaty Valentin.
Lidové byla epilepsie nazyvana jako ,svatd nemoc“gsiéni nemoc”, ,rajska
nemoc*, ,hwzdna nemoc”, ,bozska nemoc“‘fadou podobnych na#weétSinou
smetujicich k icemu vyraza nadlidskému, z nebes seslanému, hiaoipenému.
Soutasre s tim vSak vznikaly i jiné nazvy jako ,ohavna nerhmebo ,nemoc,
ze které se zvraci“. Tato pojmenovani vyfadla vztah lidstva k epilepsii, ktera
vSeobecté odpuzovala a znamenala ke Skod/Sech postizenych cosi
zavrzenihodného (MORY, 2007).

Ze stedowku pak pochéazeji pojmenovani jako ,svaty zal“ nebweatost*
¢i ,bozska sila“. VSechna pojmenovéani epilepsie jspgadienim vnimani
nemocnych okolim. VSechna jsou vyjadim vztahu nemoci v dépkdy nebyla
vedlo ke stejd neracionalnim Gvahdm nad mozZnostmi pomoci postiben
Za nadpirozeného léitele byl povazovan @&h, lidskému mysleni byla
vzdy blizSi pogkud konkrétwjSi osoba. Tato osobaqyvzala schopnost skute
pomahat a navicnala z Bozich beder veSkerou zodpdwost. V gipact

epilepsie ziskal tuto pochybnou vysadu grawaty Valentin. Velmicasto
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se tak epilepsiitikalo ,hofe svatého Valentina®, ,nemoc svatého Valentina®
nebo také ,slabost svatého Valentin&“,pomsta svatého Valentina“ (MORY
2007).

V pozdnim gtedowku a renesanci, hlagnv obdobi 15. a 18. stoleti
nachazime termin epilepsie vzdy ve spojeni se svatglentinem. Existujéada
obrazi svatého, které jsou charakteristickétggmnosti nemocného epilepsii,
stojiciho, kl€iciho nebo leziciho u postavy peagvatého Valentina. LeZici
postava zfraziovala to, Ze za epilepsii byl povazovan praktickn jvelky*
zachvat s beadomim a padem, nikoliv menSi nebo latentni zachvitgre
neprovazel dramaticky fipéh. Tyto ,malé” zachvaty se nepovazovaly jako Zivot
ohroZujici a ztehdejSiho hlediska nevyZadovalyy tééebnou pozornost.
V¢étSina zobrazeni pochazi az z okamziku po uplyratheatu, kdy nemocny je
zobrazovan v roztrhaném &a zachrance je naopak symbolicky @ble v Sat
pompéznim. Tuto symboliku hledejme nejspiSe vgi®tzdiraznit ubohost,
postizeni a nemohoucnost nemocnych, jimzgéa pomoci po vSech strankach,
nejen ve vlastni nemoci. To je dano i nepgoem velikosti zachrance a
postizeného. Zachrance je vzdy zobrazovésivVyznamné se jevi i barevné
rozvrzeni, kdyernd znamend bidu, zavrZzeni a trest acasmi vykoupeni.
Charakterizuje postoj spdleosti pozdniho stdowku a renesance k nemoci
jako k moralni poskviy ving, deviantnimu chovani, které vyzaduje pokani a
vykoupeni. Druhou barvou je jasrervend znamenajici silu a ochranu proti
d’ablovym silam, které Zysobuji nemoci. Proto se tak zobrazigivené ktiny,
cervené korale neba@erveny odv. | v sokasném pohledu igdoevropské
mediciny je dobré si wdomit, Zze léky, ozimvanici chirurgicky vykon nejsou
vsim v efektni komplexni &¢. Dobra psychicka kondice a vira v uzdraveni je
pro nemocného nutna. V smsné dob je vira v zazréné sily svatych minimalni
a nesrovnatelnd seistiowkem. U mnoha lidi a vad® kultur vSak stale
pietrvava. Také proto asi tra&dg preziva izajem o svatého Valentina jako
patrona epilepsie a epilepii{MORAN, 2007).
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Lécba epileptickych zachvat byla a bude vzdy ve svém zakdad
medikamentézni. Cilena farmakologickacdé epileptickych zachwvat byla
zahajena v roce 1857 preparaty bromu. Prvnim Kgsicantiepileptikem, které
se pouziva i v saasnosti, byl fenobarbital, ktery byl syntetizovanoce 1914.
Nejdrive byl pouzivan jako sedativni Iék. Teprve vulghu jeho podavani se
zjistily jeho piznivé &inky na epileptické zachvaty. Praxe ukazala, Zze ma
acinky i jako hypnotikum. Na dalSi velmiciinny |ék se u nagekalo dalSich
24 let. Slo o fenytoin, ktery je u nas dnes znamg firemnim ndzvem Sodanton
a syntetizovan byl v roce 1938. DalSim lIékem pdetdch byl Primadon a paleta
dalSich lék se jiz velmi rychle rozBovala podle toho, jak Sel vyzkumny
program. V letech 1960 a 1974 to byly hné&déky. V roce 1982 to byly léky
dva a od roku 1991 do dnesni dohkybplo dalSich gt I1éka do klinické praxe
(DOLANSKY, 2000).

2.2 Diagnostika epilepsie u éti

2.2.1 Anamnéza

Podstatou anamnézy jéwkrny rozhovor zdravotnika s pacientem. Rozhovor
pii sepisovani anamnézy zahrnuje anamnézu rodinnsobhnd, alergickou a
farmakologickou. V fipad détského pacienta zalezi na jehéku a zralosti,
ale wtSinou je rozhovor veden s jeho réidnebo osobami, které ogjnpecu;i.
Cilem anamnézy je co negsrEji zjistit priciny obtizi dtského pacienta. Taktika
i strategie vedeného rozhovoruitdi zavaznosti stavu, $tén ditte a schopnosti
doprovéazejici osoby poskytnout pozadované tdajeMKREK a ZUMROVA,
2008).

Vramci rodinné anamnézy di¢é je teba sledovat moznost vyskytu
zachvatovych stav a poruch wdomi hlavi kvali zhodnoceni moznosti

genetické z&be acaste&ne i typu dédicnosti jeS¢ pred genetickym vySggnim.
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Rodinna anamnéza di¢ vychazi z Uddj pacienta a tyka séend jeho rodiny.
P¥i hodnoceni rodinné anamnézy je nutné ziskat kaxnpleohled na nemocnost
a amrti v rodig v nékolika generacich. Udaje vychazeji ze znalostiohist
rodiny s ohledem naffbuzenské vztahy a zdravotni problémy jednotliviiemi
rodiny. V ramci odbru rodinné anamnézy die se ptame na prenatalni obdobi,
samotny porod a také na stav pom Je nutné podrokrzjistit a zaznamenat
data o psychomotorickém vyvoji di¢, eventualé Udaje o stagnadii regresu
a také okolnosti, které tyto poruchy vyvolaly. D&e ptame na ipdchozi
choroby, Urazy, hospitalizacegkmvani a zvlagt pak na termin posledniho
oc¢kovani gred nyrjSim onemocénim. Je dlezité zjistit, v jakém ¥ku ditte
se objevil prvni fiznak choroby, co jej vyvolalo, jak choroba protéha zda jiz
byla |I&ena. Ptame se tedy na anamnézu zachvatového onamdaty se nase
pozornost zawktuje na okolnosti zachvatu, prodromy, auryalgh zachvatu,
zpisob navratu &domi, pomdeni, pokousani¢i jiné priznaky. V rodinné
anamnéze je zadouci uwédsek nastupu onemoeni, Wk umrti postizenych
osob, popipac st&i vSech jeding uvedenych v rodokmenu.

Zaznamenavaji se udaje o typech onerdogrktera se v rodih vyskytuii,
protoZe Udaje o SirSimfibuzenstvu mohou naopak napdét smeér dalSiho
vySetovani. Onemoaini jsouclenéna na multifaktorialé a monogen® dédéné
choroby a dalSi.#Popakovaném vyskytu téhoz onemechje nutné téz hodnotit
bezprostedni disledky vlivi Zivotniho progiedi a Zivotniho stylu. Ne vSechny
opakujici se fenotypové projevy jsou podamy geneticky, ale mohou byt
nagiklad podmigny &inkem vrgjsiho vlivu (BRAZDIL, 2004; TRACHTOVA,
2006).

Osobni anamnéza tbe odhalit pitomnost prodlanych onemoaini,
které mohou byt ficinou epileptickych zachvatu dti. Pohlavi se nepoklada
za vyznamny rizikovy faktor vlivu epilepsie riéddad mozné psychické zmy
u nemocnych. Diskutuji setkteré osobnostni rysy jako ztrata smyslu pro humor,

agresivita, nesamostatnost, zavislost na okoliadiost v jednani, labilita nalad
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a dalSi. Stejx tak i farmakologickd anamnéza ma vztah k zacwatZde se
nesmi opomenout dotaz na abuzus alkoholul, ##rog.

K objasréni diagnézy mize pomoci i anamnéza pracovni, ktera jiz v této faz
dava smir naslednému vyjadni k pracovnimu Zazeni a pracovni schopnosti
ditéte postizeného epilepsii. V ramci osobni anamneézyeba zjistit veSkeré
dosavadni zdravotni potize, které by mohly souvisgrvnim zachvatem.
Zaroven se musi zjistit, zdarpzachvatu se neobjevila poruch&demi, kece,
neadekvatni automatické pohyby, schopnost komuajkaésledna zmatenost,
pomaieni. Dale jeiteba zjistit, co zachvatuig@dchazelo jako néjklad alkohol,
nedostatek spanku, héka a dalSi. Dokonald anamnéza podle MUDr. Méran
muze vyznam@ pomoci ke korekci ndzoru na stav pacienta a deidpeuticky
postup (cit. dle HOVORKY, 2009).

,Je podstaté obtizrjSi stanovit pesnou diagnézu, nezkoho ,od boku*
prohlasit epileptikem a ,gjak” ho Iécit s pocitem, Ze jsem édl pro pacienta
vSe. Je velmi Spatnou vizitkou lékaze az jednarétina epilepti& netrpi

epilepsii, ale pseudoepileptickymi zachvatyifORAN, 2007, s. 34)
2.2.2 Pediatrické vySeni

V oboru pediatrie pracuji lékia — pediati ve spolupraci s&skymi
nebo ostatnimi sestrami, které musi mit do&tee praxi vizkovém dtském
odctleni. Sleduji psychomotoricky vyvoj die, pe€uji o nemocné &i
a mladistvé, o jejich rekonvalescenciiggevsim se snazi nemoceneqcrhazet.
Pro poteby pediatrie &lime dtsky wk na jednotlivd obdobi, kterd jsou
charakterizovana typickym vyvojem a &mami. Rozdleni je orientani,
u kazdeho jedince probiha s individualnimi rozdWyvoj je zavisly na mnoha
vngjSich i vnitnich vlivech, které na jedince viiehu Zivota fisobi. ¥tsky wk
délime na obdobi prenatalni, novorozenecke, kojenebkéoleci, pedskolni,
Skolni a dorostenecké (VINCENTOVA, 2007).
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Pediatrické vySéeni steji jako interni vySdgeni u dosplych osob je
nedilnou a také nezbytnou sdsti zakladni orientace o celkovém stavtskEho
pacienta. Orientani vySeteni turgoru a koloritu ke, stavu srdce, plic fioha,
ledvin, miznich uzlin a dalSi iie pomoci vylodit sekundarni neurologické
piiznaky, nebo naopak mohou pomotiigiagnostice neurologického postizeni.
V ramci diferencialni diagndézy je nejpodstgfi interni a kardiologickeé
vySeteni, kdy prag poruchy srdéniho rytmu a ohové poruchy jsogastou
pricinou stawi bezvwdomi u dti i dosglych. Velkym ginosem k objasimi
castych pseudoepileptickych zachvaslouzi psychiatrické a psychologické
vySeteni, kterd jsou schopnayvratit nebo naopak potvrdit psychogenitu
nebo organicitu hodnocenych shava tak cilegji pomohou smfovat cely
diagnosticky a nasledrierapeuticky postup (KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

VySeteni ditte je mimdadre dulezité a v mnohém také odliSné od vysat
dosglého. VesSkeré procesy, tedy i chorobné, probiltagto velmi rychle
a mohou byt provazeny dramatickymi &@mami stavu. Pra&vproto spravné a také
dikladné vyseeni ditte rozhoduje o prognozeskdy i o zivot ditste (KLIMA,
2006).

2.2.3 Neurologické vysgni, elektroencefalografie

Epilepsie nize byt i jednim ze symptain jiného neurologického
onemockni, proto komplexni neurologické vygeni pontize vylowit
nebo potvrdit tuto diagnézu. Neurologické vysei novorozence, kojence
i starSich dti vyusti v soubor patologickychrignaki, které jsou pak podkladem
syndromorfologického z&w jako jednoho z krak ke stanoveni koreé
diagn6zy (KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

Elektroencefalografe (dale jen EEG) je zakladniroBaziologicka metoda
umoziujici vySetit funkéni vlastnosti mozku a jejich ovlieni raznymi
patologickymi stavy. Je n&sgjSi pomocnou metodou v diagnostice epilepsie.

Standardni nativni EEG je vyuzivano Kk rutinni diagfite a monitorovani
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epileptiki v neurologickych ambulancich a poradnach pro pgile Jde
0 snimani potenci@lmozku pomoci elektrodifpoZzenych na vlasovotést lebky.
Tento zaznam je zcela spolehlivy jen dkterych epileptickych syndroim
V EEG zaznamu je téba hodnotit vlastni abnormitu a pozadi zaznamu.
Elektroencefalogramem nazyvame zaznafivkl, kterou ziskame z elektrod
ulozenych na povrchu hlavy. Tatdikka odpovida zesilenym biopotencioinal
generovanym witou populaci neuranpod gisluSnou elektrodou. Fyziologické
zmeny EEG jsou uteny jednak aktualnim stavem vigility, jednak dosgre
vyvojovym stupgm mozku. Z klinického hlediska je zejména dtidozhodujici
nejen pesny popis EEG, ale i spravna interpretace naleeurolbgem
obeznamenym s EEG problematikotii PEG posuzujemeipdevsim frekvenci
a amplitudu signalu. EEG je &ivou metodou v epileptologii a také se uflge

v diferencialni diagnostice poruch spanku (MQRAR007).

Pti podezeni na epileptické zachvaty n&tde EEG co nejdve
po prolghlém zachvatu. Obvykle se posuzuji jen interiktdlmaznamy, tedy
kiivka nat@end mezi zachvaty.iPstandardnim vyS&ni, které obvykle trva
20-30 minut ziskame jen iktalni zaznam, proto vysaivdEpodobnost zachyceni
zachvatu umozni az dlouhodobé monitorovani trvajédolik hodin az da.
NejprinosrgjSi  je  video-EEG monitorovani, kdy stasr€ snimame
videokamerou zaznam chovani pacienighem zachvatu s EEG zZmami.
Ke zvySeni viZznosti EEG se pouZivaji akti&a metody ke provokaci zachvatu
nebo EEG zmrn. Aktivace je provatha pomoci prohloubeného dychani,
hyperventilace a v ditych indikacich simulace zablesky o frekvenci oddl 30
Hz, fotostimulace. Velmi iinosna je spankova deprivace, kdy provadime EEG
po celongnim nebo u mladSichétd po gimérerg kratSim bdni. Vzdy je
dulezité rozpoznat artefakty, které lze snadno &atnza patologické projevy
mozku a dale fyziologické varianty EEGiwy. Pacient je pak zbyte¢ 1é&cen

pro epilepsii. Opatm je treba také posuzovat 2Zmy pi hyperventilaci hlava

10 Interiktalni - mezizachvatovy
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v mladSim Skolnim &ku, kdy je hyperventikni odpo¥d vyraznd a mohou
se objevit epizody vysokych vin i u zcela zdravéledince. Rovaz
fotosenzitivni odpo#d’ nemusi automaticky znamenat epilepsii (KOMAREK a
ZUMROVA, 2008).

2.2.4 Laboratorni vySgini

Laboratorni vySéeni v ramci diagnostiky epilepsig¢eaistavuje biochemické
vySeteni se zhodnocenim hladin iént funkce jater a ledvin. Vhodné je
stanoveni celého glykemického profilu a krevnihoaah. U @ti, kde epilepsie
jiz byla diagnostikovana a byla i zahajena jefibk je vhodné monitorovani
hladiny antiepileptika, zejména v obdobi nedostaéekompenzace.

Mezi laboratorni vySééni mizeme fadit i vySeteni endokrinologické,
metabolické a imunologické. V séasné dob se do komplexu vySeni dostava
i vySeteni genetické k posouzeni mozri@idnosti. To je nejzajimaysi hlavre
v ramci reproduéniho poradenstviipd &hotenstvim (FABER, 1998).

2.2.5 Zobrazovaci metody ¥tdké neurologii

Zobrazovaci metody hraji v diagnostice epilepsie dspatnou roli,
neba’ strukturalni odchylky mozku se mohou projevit epsii (BRAZDIL,
2004).

Mezi zakladni klasickd rentgenologicka vyeei paki nativni snimky,
angiografie, perimyelografie a ultrasonografie. @&a@ovaci technikou prvni
volby v epileptologii je magnetickd rezonance (dgen MR), kterd je
nejcitlivéjSi neurozobrazovaci metodou pro alaz epileptogennich 1ézi.
V détském ¥ku je vySeteni indikovano vzdy u nezvladnutelnych epilepsii,
kde hleddme organickoutipinu epilepsie. U menSich a neklidnycktidje
ur¢itou nevyhodou MR delSi doba pebna pro vyséeni. Je-li nutna celkova
anestezie, pak vzdy vzhledem KkvySSi senztivitavame pednost MR

pied p&itacovou tomografii (dale jen CT). Kontraindikaci k pealeni MR je
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nagiklad kardiostimulator, ventilator a kov &é¢. V neakutnim stavu se
za idealni povazuje podle llae provedeni MR s vipm pipadi, kdy je
definitivné stanovena diagndza idiopatickeé epilepsie. MR ¢gkiovana zejména
v piipadech parcialni epilepsie, generalizovaném zdahwarvnim roce Zivota,
zmené charakteru zachvatu implikujici moznost progregeel NejasgjSimi
morfologickymi lézemi jsou temporalni sklerdza, tamrvaskularni malformace,
posttraumatické zsmy a vyvojové abnormity (MORNK, 2007; TOMASEK,
2005).

DalSim zobrazovacim vy&enim, které se pouziva ¥tdké neurologii je
pocitatova tomografie, kterd e vylowit hrubé nebo &které morfologickeé
zmeny, jako jsou nadory, krvaceni, kalcifikace a dagvyhodou oproti MR je
nizsi rozliSovaci schopnost hlavrpii procesech postihujicich zadni jamu
a nezbytnost f@sre lokalizovat vySabvany segment u misnich lézi. Hlavni
vyhodou CT je snadna dostupnost a u malyithldatSi doba celkové anestézie.
V akutnim stavu, jako je zachvati praumatu, infekci, cévni mozkové&ipod
a dalSich, je v prviiacé indikovano CT mozku vifjpact, Ze MR neni technicky
proveditelna. U novorozeficje CT vzdy vySdenim volby. Minimalnim
standardem je provedeni CT u kazdé epilepsie, MRlianta s parcialnimi
nebo sekundaingeneralizovanymi zachvaty nedostake reagujicimi na l&u
(DOLANSKY, 2000).

Mezi dalSi zobrazovaci metodu #tské neurologii, kterou pouzivame
zejména u traumat kalvy, je nativni rentgenologickgSeteni, kde se
zametujeme hlavl na zachyceni figur, fraktur baze lebni nebo jinpdsledk
poraréni. U ckti je toto vySeteni indikovano vzdy ip podezeni na syndrom
tyraného ditte (KOMAREK a ZUMROVA, 2008).

2.2.6 Neuropsychologické vyseni

Klinicka neuropsychologie se dnes rozviji jako satamy obor na pomezi

neurologie a neurofyziologie, vyvojové psychologiejnické psychologie,
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logopedie, rehabilitace gady @ibuznych obai. Jde o interdisciplinarni obor.
Hlavnim cilem neuropsychologie je odhalit zakortitokteré se upldilji
ve vztazich mezi neurofyziologickymi procesy v mozk chovani (KOMAREK
a ZUMROVA, 2008).

U velkého procenta nemocnych epilepsicgsto indikovana dlouhodéjsi
psychologickd p&. Neuropsychologické vyseni by n€lo zhodnotit
kvalitativni i kvantitativni kognitivni Urovg charakterizovat osobnost a stanovit
progndézu s moznym dopafenim neuropsychologické rehabilitace. Psychicka
kondice klienta by se #ua testovat na giétku onemocni jes€ pred zahajenim
vlastni l&€by a dale Bhem I|€by samotné. Také ip kazdém zhorSeni
psychického stavu Klienta, fipzmeéné intelektu, ¢i pti progresi epilepsie.
Psychologické vy$eeni je vhodné i v rdmci posudkové problematiky (MOR
2007; PREISS a KUEROVA, 2006).

2.3 Terapie epilepsie

2.3.1 Redpoklady pro usggnou l€bu epileptickych zachvat

Sowasna epileptologie se ma zabyvat aktividlovekem. Ma mu
také poskytnout péébné informace o nemoci jako takové, ale i inforenac
v oblasti social&psychologické. Lé&ba epileptického onemoémi ma
respektovat saiasné znalosti a také vyuZivat nové&ispupy. Mluvime
o modernim managementu, kdy by seéb& nela pojimat jakotizeny proces
s presré  definovanymi algoritmickymi kroky a cilem. EBa epileptickych
zachval je draha a s kazdym novym léekem naklady na paxiestbupaji.
Proto je teba, aby seifmé naklady byly racionatnvyuzivaly v gimy prosgch
a tim se snizovaly néjmé naklady spojené s prodlouzenymi nebo opakuijicim
se hospitalizacemi (DOLANSKY, 2000).
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Zivot pacient s epilepsii vic&i mérg meni zejména onemoe&ni samotné.
Jejich Zivot ovliwiuji praktické problémy vyvolané epilepsii, problémy
s uzivanim lék, psychologické tlaky vyvolané epilepsii a postogtatnich lidi
spolu s socialnimi problémy. Otazka uare¢vispokojenosti v Zivet jedince
zralého a nemocného jéguinttem mnoha diskusi,ipdevSim v otazce definice.
To, Ze jsme ve svem zivbispokojeni, si zpravidla nesgdomujeme. St se
ale rozhlédnout a jiz vidime, jak se zivoemh podle spol&enskych uskupeni,
etnickych skupingi jak se zasadnmeéni pii katastrofach. S jistotou iemetict,

Ze u jedince do doby prvniho zachvatu zdravéhahseesi Zivotni jistota na dobu
urcitou, neutitou nebo trvalou. Klienti s epileptickymi zachvatyrozivaji
dusledky svého onemoéni predevSim jako problém psychosocialnfadou
omezeni a diskriminaci. Maji potize ve Skole, v &stmani, v oblasti sexualni
a obecn shrnuto vlastd ve vSech bio-psycho-socialnich oblastech Zzivota.
Uspich p&e o pacienty s epilepsii musi byt zaloZzen na dalkéon systému pé

a také na znalostech ofgiciho Iékae (MORAN, 2007).

Cilem pée medicinské je plna kompenzace zaohvdiécba se musi
indikovat uvazli¥ a individualg. To znamena: vymizeni zachuat ukortenim
lécby nebo jejich trvala kompenzacé pachovani minimalni terapie. Pacient je
integrovan do spotmosti, vykonava &né cinnosti s vyjimkou gkterych
povolani s naroky na zdravotnitgobilost. Toho Ize dosahnout v rozmezi 2 — 3
let &by a observace. Jsou zde ale€itdr reZimova a pracovni omezeni
(NEVSIMALOVA, 2002).

2.3.2 Prvni pomocipepileptickém zachvatu

Kazdy z nas se kdykoliv fie setkat glovékem, ktery dostane epilepticky
zachvat. Mlo by byt lidskou povinnosti kazdého pomoci. Berfibpisuje
pravidla prvni pomoci, kdy jako prvni dopdrge zachovat klid a uklidnit ostatni
piitomné. Pokud jsme jiz &dky epileptického zachvatu, snazme se pouze

zabranit mechanickému pogan a to gedevsSim hlavy. Rbéh jiz spusiného
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zachvatu, zejména generalizovaného, nemame:stejrci ovlivnit. Neni vhodné
pacienta drzet nasilim. Mipad parcialniho zachvatu s komplexni
symptomatologii neodvazejme nemocného c¢prynebraame mu v jeho
automatismech a neomezujme ho, protoze vysledkemdiya byt prudsi reakce
az agresivita. Neni vhodné ani drzet &etiny, rozevirat Usta nebo do nich
vkladat jiny @edmet, abychom tak zabranili pokousani. Stejmak ani
neprovadime oZivovaci pokusy ve snaze zachiatpit. V pozachvatové fazi je
tieba zjistit, zda pacient neuttzrareni. Pokud ano, oSéme poraini, pokud
je v bezédomi, uloZime pacienta do stabilizované polohy.Salrozhodnutim
je, zda nemocny musi bytgvezen do nemocnice. Pokud jde o prvni zachvat,
je dalSi vyseaeni indikovano, protoZe neni znama jasna etiolagieneze. Pokud
je pacient léen na epilepsii a jde o jederfady zachvai, které zna a je pin

orientovan, neni hospitalizace nutna (BERLIT, 2007)
2.3.3 Zivotosprava a rezimova ofeti

Zakladni I€bou epilepsie je Uprava zivotospravy¢tdt a podavani 1&ék
Zivotosprava pro zachvatovitd onemdeh je vlastg Zivotnim stylem
s pravidelnym rezimem Bdi a spanku, s vyl@enim alkoholu i extrémniho
fyzického a psychického zatiZzeni. Hlgwn dospivajicich pacieltsecasto musi
reSit komuniké&ni problém. U¢asti nemocnychijpustime, aby si pomahali sami
praw dodrzovanim Zivotospravy bez nutnosti medikamanittiZby. Opakova#
se stava, Zze nemocny &idbere Iéky, aby se nemusel vzdat alkoholu
a ponocovani na diskotékach se stroboskopem a kgdyen vzduchem.
V tomto @ipack se pak sotasti &by stava dlouhodoba psychoterapeutick&epé
smetujici ke korekci pohledu na nemoc a jeji vyvoj \eatem k vyvoji organismu
a osobnosti (VOJICH, 2005).

Alternativnim zmgisobem |€éby epilepsie je ketogenni dieta. Tato dieta
se pouziva fedevsim v USA a KangdPomoci diety se po#ito a dodnes da

vylécit asi 30 % dti, jejichz zachvaty nereagovaly na Iékycha trva asi 2 — 3

29



roky. Zahajuje seistem, ktery ma zlikvidovaglesné zasoby glukdzy diputit
organismus spalovat k ziskavani energie tuk. V &eviak zvysi hladina keton
dochazi k acidéze a diky omezentijppu tekutin ikéast&éné dehydrataci.
Jakmile tento proces &@e, zahajuje se vlastni dieta, charakteristick&kjn
piijmem tuki, omezenim uhlohydré&ta proteii. Pon#r tuki k uhlohydraim a
proteinim dohromady je postuprb:1 — 2:1 a zakazem cuky jakékoliv podoB.
Po dobu nejménhdvou let je nutnéiigsné mireni a vazeni vSech surovin, ¥hb
potravin, ale i lék, vitamini a potravinovych dopkd podle slozeni, pdiva
kontrola v8eho, co ditprijima. Je nezbytné odhalit a do dennich davek &ggto

I ,Skryty cukr® v ovocnych gavach, hici, ale i v zubni past vylowit ume¢la
sladidla ukryvajici se zaiznymi nazvy a zkratkami a dalSi. Vysledky, kterych
lekari predepisujici ketogenni dietu dosahuiji, jsou sliliriétina dti, na jejichz
zachvaty nezabiraly dostupné léky, se faxh letech diety vratila k normalni
straw a zachvaty se neobnovily. ¢hsti ostatnich bylo mozné snizit davkuték
To vlastrg plati i v ptibéhu diety, kdy byva mozné davky kgknizit podle toho,
jak se projevuje d&nnost ketézy MNarodni den epilepsje 2010;
PANAYIOTOPOULOS, 2007).

2.3.4 Medikamentdzni a chirurgick& @

Kdy a jak z&it medikamentozni bu je jedna ze zakladnich otazek
epileptologie. Redepisovani antiepileptické medikace j&Sinou dlouhodobé
a tak rozhodnuti o jejim zahajeni musi byt uvazlikécovym momentem je
vybér vhodného antiepileptika, protoze chybné zahdj@tby mize vyraznym
zpasobem ovlivnit dalSi gibéh nemoci. Mechanismusimku antiepileptik zavisi
na farmokinetice. To znamena osudu Iéku v organigemo resorpci, distribuci,
metabolismu, detoxikaci a vyavani. Dale zavisi na farmakodynamice,
to znamena na mechanismwinku a I&ebném efektu. Volba prvniho
antiepileptika je ufovana typem zachvaturggpokladanym gibéhem, ¥kovou

korelaci a EEG néalezem. Antiepileptika&liche podle dominantniho ¢inku
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na fokalni ¢i generalizované zachvaty a podiazeni na léky 1¢i 2. volby
(Priloha 2). V pfibéhu rekolika desetileti byla do praxe zavedamaa novych
a bezpengjSich antiepileptik. B spravném ureni I&€eni byva prvni
antiepileptikum usgsné u 40 — 60 % klietit Ukorcovani terapie by #o byt
co nejSetrgySi. V prvni fazi hledani optimalni, nejnizsi davkg kontroly EEG
(DOLANSKY, 2000; MORAN, 2007; ZARUBOVA, 2005).

Chirurgicka l€ba je podle dochovanych prangegjednou z nejstarSich
lecebnych metod. Chirurgickadiea epilepsie, jinak epileptochirurgie, je moderni
terapeuticka moznost u pacigéntrpicich nezvladatelnou epilepsii.¢iem
poslednich let s#iuji chirurgické vykony Kk nizS§im &kovym skupinam,
kde jednak mohou redukovatdst zachvat a zmirnit jejich intenzitu, a v lepSim
piipact eliminovat zachvaty pk V détskéem w¥ku se mezi kandidaty
epileptochirurgie setkavame na prvnim miss problematikou fokalnich
kortikalnich dysplazii. Jedna se o vrozené lokat@® poruchy vyvoje mozkové
kary. Jejich picina neni znama; nejde oc¢dicna onemocéni. Dale byva
loZiskova nezvladatelnd epilepsie ttidzpisobena nezhoubnymi mozkovymi
nadory. Tyto typy naddrvétSinou nevadi svymistem, ale tim, Ze jsou zdrojem
zachvat. Déle je u nemocnych operovanych pro epilegsistym nalezem
hipokampalni skler6za. Jedna se o abnormalni marktkai, ktera se nachazi
v oblasti spankovych laldkv gyrus hippocampi limbického systému. Jéjéipy
mohou byt tizné, miZe se sdruzovat s dalSimi typy mozkovych poSko2égjde
0 progresivni onemoeni, je ho zjednodusémmozné popsat jako jizvu mozkové
tkarg. Pro dtsky wk je dale specificka skupina difuznich hemisferdini
epilepsii, coz je velmi tznoroda skupina onemaoam postihujici jednu
mozkovou hemisféru. Spadaji sem rozsahlé poruchyojey mozkove #ry,
nékteré vrozené syndromy nebo Ziva onemocsni. Fic¢inou nezvladatelné
epilepsie mze byt trochu s nadsazkeeteno cokoli, co poskodi mozkovou tka
Pravdpodobnost, Ze pacient bude po operaci bez zaghabvlivnéna mnoha
faktory a musi byt u kazdého nemocnéhdgistena zvla8 Odborny odhad této
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pravdEpodobnosti byva s@asti informovaného souhlasu s operaci. Obgdati,

Ze nikdy nelze zatit 100 % uspsny vysledek. U nejperspektigjgich vykorni

se pravdpodobnost poopetai bezzachvatovosti pohybuje kolem 90 %, u
slozitjSich pacient pak okolo 50 %. Operacim s velmi malou Sanci metaisse
medicina dnes snazi vyhnout, ného nich rizika¢asto gevysuji mozny zisk.
Dulezité je, Ze usfth operace nelze zuUzit pouze na otazkitopnosti

¢i nepitomnosti zachvaét Kompenzace epileptickych zachiatotiz neni
hlavnim cilem epileptochirurgie, ale pouhym pfedkem k dosazeni toho
nejpodstatySiho, totiz zlepSeni celkoveé kvality Zivota nempaim cEti. Jde tu o
dosazeni nemalych @il jakymi jsou pokud mozno plnohodnotné zapojeni
do Zivota spolénosti, moznost vadani a zamstnanost. Stanovenicasovy plan

dosazeni takovych dilmusi byt zcela individualni (DOLANSKY, 2000).

32



3 SESTRA A SOCIALNI PRACOVNIK V PECI
O KVALITU ZIVOTA DIT ETE S EPILEPSIi

3.1 Uloha sestry a jeji vliv na kvalitu Zivota diéte s epilepsii

OSetovatelsky a edukmi proces umailje sedie organizovany
a systematicky ifistup k dikti i jeho doprovodu. Tim pomaha dokonale poznat,
analyzovat a uspokojovat peby ditte. Sestra se zatifuje na rodinu déte a
prostedi, ve kterém ditZije. Velmi podstatné je také zhodnoceni vyvojdvyc
potreb ditte. Ri edukaci di¢te i jeho rodit mize sestra vyuzit také znalosti o
lidskych potebach. Pdeba je vlast& projevem gjakého nedostatku, chibi
néceho, jehoz odstr&ni je Zadouci. Mze tak pomoci nemocnému diti jeho
doprovodu pochopit aktualni stav, udrzovat jehoesehu a také je uklidnit
(TRACHTOVA aj., 2006). Mezi zékladni povinnosti k& sestry pai
podporovat zdravi,ipdchazet nemocem, navracet zdravi a také zmimpiemnit
Sestra se vdach nemocnych stavlovékem, ktery ma vzdy pochopeni pro jejich
problémy v nemoci a ktery pomaha s velkou toleramclaskavosti i jejich
reSeni. Je to préwestra, ktera stravi s nemocnym a jeho rodinovicestasu a
to mnohem vice nezZo$efici Iéka. Krome profesiondlnich schopnosti
poskytuje sestra nemocnémwtiti jeho blizkym porozugmi a oporu a snazi se
pesovat o jejich zdravy emocionalni stav (ZACHAROVA 2p07).

Sestra provadi edukaci nejen nemocnyéth, @le také jejich rodii. V ramci
lécby se pak ¥nuje i dodrZzovani kebného rezimu, kdy se edukace #aije
piedevsim na samotnéhétského pacienta, ale také na predt, ve kterém Zije,
rodinu a komunitu, kterd& ho obklopuje. Dovednosttrse komunikovat
s pacientem je tedy atkZitou sowasti jejiho profesionalniho vybaveni.
Tato dovednost ji ive poslouzit k navazani a rozvijeni kontaktu sqyaeim,

pokud je komunikace dobrd, ale také kontakt s péeie nenavazat a nevyiio
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si tak harmonické vztahy, pokud je komunikace nevido(VENGLAROVA a
MAHROVA, 2006).

Eduka&ni ¢innost sestry s#ifuje k dttem, dospivajicim a v neposlediaic
k jejich rodiéam a zahrnuje informace o rezimovych dpaich, o moznostech
dophikovych sluzeb a moznostech socialni podpory. Mussmes&domit, Ze
kazda rodina je jina, jejtlenové maji #izné zvyky, vztahy a Ziji vjiném
prostedi. TakZe rodina by &a byt hodnocena jako systém, to znamena, Ze se
nezabyvame jen pacientem jako jednotlivcem, alezujeane o vSecklenech
rodiny komplex® a tedy bio-psycho-socialn Sestra by gla ukazat rodindm
pacienti, Ze ma skuty lidsky zajem nejen o jejich dijtale také o & samotne,
Ze umi pijmout odpovdnost za vykon kazdé své prace, stéako je odpowdna
za svoji odbornou Urowea za zpsob daliho vz#ani (MASTILIAKOVA,
2003).

3.2 Uloha socialniho pracovnika v p#é o déti s epilepsii

Cilem pé€e v socialni oblasti je zamezit rozvoji socialnimandicapu
arozvijet trvalou p& o spol€enskou integraci. To se tyka hlaviskupiny
subkompenzovanych paciéntu kterych se onemoéni nevyviji giznive,
frekvence zachvatje ¢asta a charakter zachitge zavazny $adou rizik. DalSim
cilem v socialni oblasti je zajistit odbornou spdizovanou pé&, ktera by
zhodnotila onemocmi prognosticky a dopoéila dalSi postupy v komplexni
p&i. P&e musi byt zagtena na pdebu bezpénosti, potebu ega, uznani stavu
a sebenapkni spolé€éenské patby. Vyznamnou roli v Ziveétlidi hraje socialni
opora. Kivohlavy definuje socialni oporu jako pomoc, ktenmaskytuji ostatni
lidé ¢loveku nachazejicimu se v 2abveé situaci. PrayvysSi mira socialni opory
ovliviiuje psychickou pohodu a Zzivotni spokojeno&bvéka s epilepsii
(KRIVOHLAVY, 2003).
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Je nutno mit na patti, ze pokud ma byt tdba epilepsie povazovana
za us@snou, je nutné dosahnout nejen eliminace klinickgabhvai, ale i plné
psychosocialni kompenzace. Bez ni totiz nelze damtimalni kvality Zivota
jedince s epilepsii (OSLEJSKOVA a MAKOVSKA, 2009).

Socialni pracovnik je veliceitezitym nejen pro nemocné éditale hlave
pro rodte ®chto dbti. Pri své praci s rodinoudti s epilepsii vyuziva mnoha
poznatki z jinych disciplin. Pro socialni practemstavuji nejvyznan#si oporu
sociologie, psychologie, pedagogika a prawuiyw

Socialni pomoc lidem s epilepsii je v systému do@é sluzeb vymezena
v zakorg ¢. 108/2006 Sb. Jedna se o poskytnuti pomoci a pygdpminam
s nemocnym détem uskuténovanou progednictvim pispivku na péi
a prostednictvim socialnich sluzeb. U poskytovani pomooospednictvim
socialnich sluzeb jsou vymezeny 3 zakladni drubpreny socialnich sluzeb,
jimiz jsou: socialni poradenstvi, sluzby socialétga sluzby socialni prevence.
Kazdy erudovany socialni pracovnik dovede ¢bi nemocnych &i pomoci
jednak v socialni oblasti (socialnitiplatek, gidavek na d& zaopatovaci
prispivek, ...), ale porize i @i potiebd odborné rady, kdy se za hlavni faktor
socialniho fungovani povazuje duSevni zdravi a palitoveéka. V tomto pojeti
se socialni prace povazuje za terapeutickou inteiygejimz cilem je pomoci
jednotlivaim, skupinam i komunitm zabezjte psychosocialni pohodu
(MATOUSEK aj., 2001).

DulezithA pomoc rodiim dti nemocnych epilepsii ze strany socialnich
pracovnik spaiva v jejich poradenskéinnosti. Hlavié se jedna o vadavani
déti a jejich zaéazeni do pedskolnich a Skolnich #aeni.

VeétSina dti predSkolniho ¥ku s nekomplikovanou epilepsii ma nenaruseny
intelekt a nezaostavaji za st&jatarymi étmi. U &ti s lezionarni epilepsii je
veétSi ¢i mensSi psychomotoricky deficit v zavislosti na aamosti zakladni
encefalopatie. Prvni skupina nemiva potize sgazemim do fedskolniho

zarizeni. Je vSak nutna dobra spoluprace grodobra informovanost diteld
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a vychovatal o chorolg, jejich projevech a aktualni pomoci ¥ipac zachvatu.
Pro cti z druhé skupiny s poruchami psychomotorickéhovoyy existuji
specializovana z&eni, kde je omezen et dti a vedou je specializovani
pedagogové, nebo ditvychovavaji doma rode a &€m ndélezi witd socialni
a finartni pomoc (MORAN, 2007).

Skolni Wk znamena podobna omezeni a nutnost spolupraceiyatiiste,
Skolniho z&izeni a Iékée jako ve ¥ku predSkolnim. Nastup do prvnfidy
nezvladne asi 1/3&ti s epilepsii a je nutno je it do specialnich Skol. Lkd
na hranici zahdjeni Skolni dochazky je vhodné ddlaistup do Skoly
a to nejlépe po poréds psychologem. Je chybou v§twat di€ s normalnimi
mentalnimi schopnostmi z kolektivu Skolnfidy a stejg tak i z mnoha
mimoskolnich aktivit. Witel by mél ostatni zaky seznamit s moznosti zachvatu a
s jeho piznaky tak, aby neZgoboval u ostatnichét posngch. Casté byva
ozna&eni ditte za roztkané, nepozornéippostizeni absencemi. Biby mlo
absolvovat dlocvik s minimalnim omezenim, jako jsou vytrvaldstoehy a
cvi¢eni na néadi ve vySce a nutny je dohled plavani. Na druhé strameni
vhodné di nadnérné litovat a ochraovat, mohlo by to vést k wgzeni
z cktského kolektivu. Stejnd pravidla plati pro mimd$kaoaktivity v praibéhu

Skolniho roku i o prazdninach.

Z vySe uvedeneho vyplyva, Ze vzajemna spolupraceavathi sestry,
socialniho pracovnika, pedagoga, psychologa, pediateurologa a hla¥n
rodict je nedilnou sotasti uspsSné I€by ditte a hlavd ma tato spoluprace
kladny vliv na kvalitu Zivota déte s epilepsii (MORA, 2007; MATOUSEK,
2001).
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4 SDRUZENI EPILEPTIK U A JEJICH VLIV NA KVALITU
ZIVOTA D ETi S EPILEPSII

4.1 Epi Rodina a Sdruzeni mladych s epilepsii

Cilem vSech sdruzeni epilepiikje zajistit dostatek ki financnich
prostedki na zajis¢ni asistent do Skol, nebo ziskat préstky na vSeobecnou
realitni pé€i a také zajistit vzélavaci a informani kampa a tak informovat
v8echny pdebné o povaze epileptického onemidn

Epi-Rodina je obanské sdruzeni fungujici u nas od roku 2005. TdtoZeni
je zangtené na pacienty s diagnézou epilepsie, jejich¢eodi také fatele.
Sdruzeni spojuje lidi bez rozdilu pohlavéku, vzclani ¢i vyznani. Snazi seisti
powdomi o epilepsii, ktera je v dnesni dobpomijenym tématem i@stoze je
mezi nami plno spoludani, znamych, kamardig ktei s touto nemoci Ziji.
Regionalni kluby jsou v Plzni, Ostr&a také v Bra. Hlavnim cilem sdruzeni, je
piedevSim sdruzovani a integrace mladych s epilepsiispolénosti, dale
pak vybudovani celorepublikové &iklubi a Sfeni pow¥domi o epilepsii jejich
prostednictvim. DalSim z mnoha tilje spoluprace s ostatnimi organizacemi
zajmoveho nebo odborného charakteru a to vse ¢edemd zprosedkovani
odborné pomoci, poskytovani kontakia odborniky a vybudovani chegych
dilen.

Souwasti olkdanského sdruzeni Epi-Rodina je Skupina Mladych iepsi
(déle jen SME), ktera je &ena pro vSechny mladé nad 15 let,tktmaji
epilepsii. V ramci této skupiny se mladistvi mohsetkavat, nachazet nové
kamarady, patele a v neposlediad i zivotni partnery. Cilem SME jeighi
powdomi o nemoci samotné, femi myfi, poradensky servis, edukd ¢innost,
volnocasové aktivity, zprogedkovani kontakt na odborniky a zejména pomoc

pii integraci mezi BZnou populaci. Celkavcil této spolénosti nejlépe vystihuje

37



jejich motto: ,Be happy s epi“(eska liga proti epilepsii2010; Epi-roding,
2009).

4.1.1 Spolénost ,E*

Spol&nost ,E“ je oltanské sdruzeni, které bylo zaloZzené roku 199Cirodi
a pateli osob nemocnych epilepsii. Poslanim je pomdiiem s epilepsii
a jejich blizkym a zlepSovat tim jejich Zivot a pog&eni ve spolaosti.
Spole&nost se za®fuje na Sieni WtSi informovanosti o této nemoci
jak u pacieni, jejich blizkych a osob¢i organizaci, které snimi Uzce
spolupracuji, tak Siroké wejnosti. Risobnost Spolmosti ,E* je dnes
celorepublikova. Jejtinnost spoiva v dophovani informaci lidem postizenym
epilepsii a roz$ovani po¥domi o epilepsii mezi \ejnost. Snazi se tak o
vytvareni vnimayjsSiho @istupu a tim i o fijatelnejSi zaleneni lidi s epilepsii
do k¥Zného Zivota naSi spdieosti. V pabéhu let dochazi vtomto sdruzeni
ke stale se rozsijici nabidce sluzeb. Taihkazdym rokem provadi spaleost
sociologicky pfizkum, ktery pomaha lépe se orientovat v dané pnadiee,
vytvéaret stale lepsi podminky k realizovani zémn spolénosti. Clenim a
partnetim Spol€énosti ,E* je kazdy misic v nakladu 16 000 ktisrozesilan
mesiénik Aura, ktery pindsi informace o epilepsii. Kazd@érmg jsou také
aktualizovany a dotiskovany monotématické seSignezujici se na izné
oblasti Zivota s epilepsii. Podle nové registradeidferstva prace a socialnich
véci Ceské Republiky je¢innost Spolgnosti ,E* od roku 2007 rozdena
do dvou zakladnich oblasti. Prvni oblasti je odb@ocialni poradenstvi, druhou
oblasti jsou sociath aktivatni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim
postizenim.Cinnost Spolénosti ,E* se kazdoréné promita v nisiéniku Aura,
vyroénich zpravach a na jejich webovych strankach. $patwji sCeskou ligou
proti epilepsii, specialnimi pedagogickymi centegravotnickymi z&zenimi a

pomocnymi sdruZzenimi, za&chrannymi sbory, bémpstnimi slozkami,
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pojistovnami, farmaceutickymi spalrostmi a s mnoha dalSimi organizacemi

(Ceska liga proti epilepsii2010).
4.1.2 Epi Stop

Epi Stop je dalSi atanské sdruzeni, které se svainnosti podili
na zlepSovani kvality zivota epilepiik Cilem tohoto sdruzeni je vyttet
platformu pro setkavani, spolupraci, aktivéihnost vSech osob a skupin,
které maji vztah klidem s epilepsii. Jejickinnost se &e v navaznosti
na os¥tové kampa#, které se zadtuji na zlepSovani informovanosti
o problematice epilepsie. Epi Stop je tedy nazevgeacovni skupinu, ktera se
od svého vzniku snazi zlepsit zivot lidi s epilépNia z&atku byl genialni napad
docenta Koméarka vyt dobrovolnou skupinu lidi, 1€k&, pacient, novindd,
pravniki a dalSich zainteresovanych, ikktbudouieSit problémy lidi s epilepsii,
hledat cesty, které zlepSi stavajici situacéhdn dalSicinnosti Epi Stopu
se hlavnim hnacim motorem aktivit stal obdivuhodngsobnim nasazenim
MUDr. Dolansky, ktery vzdy naséhs, energii, napady, co by s€lmudlat dal.
Diky aktivitt Epi Stopu se zaly nenit legislativni omezeni tykajici
sefidi¢skych opravani, lazni, invalidnich @ichodi. Epi Stop udlal obrovsky
kus prace na poli zlepSeni informovanosti sprodsti o problematice epilepsie
(SEDLAROVA aj., 2008).
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5 PRAKTICKA CAST

5.1 Cil prace a hypotezy

5.1.1 Cil prace

Cil 1: zjistit kvalitu Zivota dti s epilepsii.
Cil 2: zZjistit, kdo vSechno dZe kladr ovlivnit kvalitu Zivota dti s epilepsii.

Cil 3: zjistit vjaké mie ovliviiuji rezimova opaeni kvalitu Zivota d&ti

S epilepsii.
5.1.2 Hypotézy

H1: Rodiny dti s epilepsii nemaji dostatek informaci o klubephieptiki.
H2: Kvalitu Zivota d@ti s epilepsii nejvice ovliwje vlastni rodina.
H3: Nejvice informaci o moznostech zlepSeni kvalityota dti s epilepsii

ziskavaji rodie od sestry na neurologii a neurologa.

5.2 Metodika

5.2.1 Vyker responderit

Vybér responderit jsem provedla s ohledem na téma prace, tj. vybijsam
rodiny s diétem nemocnym epilepsii. eZitym parametrem pro ¢nbylo také
to, aby se tyto rodiny s danou Zzivotni situacin&akou dobu potykaly. Jsem
preswdcena, Ze diky¢asovému odstupu mohou svoje zkuSenosti reflektovat
s ugitym psychickym odstupem, nez by tomu byloiippc, kdyby takoveéto

situaci celily kratkou dobu ¢i ji aktualné prozivaly. Vyzkumny soubor
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v kvalitativni ¢asti vyzkumu tvélo 6 responderit VSichni respondenti byli
rodice dti s epilepsii soukromé neurologické ambulance g¥th a dosglé
v Tabde, kde jsem za#stnana jako zdravotni sestra a mam tedy moznost

se ze vSemi respondenty a jejictirdi pravidelr¢ stykat.
5.2.2 Pouzitd metoda

Tato diplomova préace je&lenéna na de¢ casti. Prvni¢ast je tvéena
sowasnym stavem dané problematiky a drutdst je tvdena vlastnim
vyzkumem. Pouzila jsem kvalitativni formu vyzkumwPro skr dat
od respondeidt byl pouzit individualni hloubkovy rozhovor. Ten Ibgroveden
béhem n€sice Unora. Otazky pro tento rozhovor byly vybiramy zaklad
ziskanych informaci z odborné literatury a hkavmiskané z vlastni praxe
pii praci s étmi s epilepsii a jejich rodinamiCast odpo¥di na otazky je
zpracovana ve strukturovanych kasuistikacst je zpracovana do tabulek.

Rozhovor je rozélen do dvowasti a obsahuje celkem 30 otdzek. Poasit
otazek ¢islo 1 — 7 se tyka demografickych Gilaycetre Udaji o povaze
onemocskni ditte. Druh&acast otdzek 8 — 30 se tyka Zivotactht s epilepsii

a informovanosti o rezimovych opahich, stejitak i jejich dodrzovani.
5.3 Vysledky

5.3.1 Rozhovory s rodii déti sepilepsii — odpadi shrnuté

ve strukturovanych kasuistikach
Pripadova studie - Respondent 1

Prvni dotazovanou je maminka chlék@ TomaSe D., ktery se narodil roku
2006 jako jeji prvni syn. Jde o &lit prvniho fyziologického¢hotenstvi matky,
které je 32 let. ¥hotenstvi probihalo celych d&vmgésial bez obtizi. Porod

probshl v planovaném terminu bez znadmych prenatalnjpbrimatalnich rizik.
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V rodinné anamnéze die je zatz epilepsie. Sam otec &i¢ trpi epilepsii
od svych 20-ti let a stale je na lékové medikadcldaty miva 1x za é&sic.
Nevlastni sestra, které j@nact let, je |éena pro atypické absence od Sesti let
a v sodasné dob se ji vysazuje medikace, protoze je bez obtiZi.

V fijnu roku 2006 u syna prébla prvni poruchaddomi charakteru absenci,
posléze s generalizovanynfiekemi. Byl mu v té dob jeden rok. Diagnoza 2fa
Epilepsie semiologicka absence se sekundarni demeianekompenzovana.
Pozdiji se zjistilo, ze kece probihaji ¥tSinou v souvislosti s nasopharingitidou.
Byla nasazena terapie VPA a od té doby byl stav &&@mkompenzovan.
Pri kazdém vahovém ipustku doSlo k okamzité dekompenzaci zdravotniho
stavu. B navySeni medikace se &p dosahlo jeho kompenzace.
Psychomotoricky vyvoj Tomaska je bez napadnosk, rgkdy ma mirnou
poruchu rovnovahy.

V sowasné dob je Tomasek bez obtiZi, jekkdy si stZuje na tdeni hlavy,
ale bez padu. Nalez od neurologa se dle matkyéngmmema nystagmus.
Epilepsie je v satasné dob kompenzovana. Prospiva celkodohkre, plynule
mluvi ve \tach, ale trochu SiSl4. Rad jezdi na kole, hraja gic jak @l roku
jiz navStvuje matéskou Skolku. Musi také dodrzovat lékovou medikaci.
Pravidel uziva convulex kapky a lamogine 5 mgii Pecidivé stavu ma
maminka doma ifjpravenou jednu rektalni tubu diazepamu desitinurid per
rektum. Na kontroly k neurologovi chodi pravidelnpo fech ngsicich
a v @ipack obtizi mohou fjit kdykoliv.

Pricinu vzniku epilepsie vidi matkagtbky |€ékd& pro ckti a dorost (dale jen
PLPD) a neurolog valicné zatzi ze strany otce Tomaska a ®ovzniklé
zachvaty pipisoval neurolog zné v medikaci a ve z#mé vahového frastku
ditéte. Posledni zachvat &n syn v anoru roku 2009. Matka pozorovala
u TomasSka zaraz. Zarazy «jntrvaly vice jak tyden o frekvenci minimain

1x deng. Jiné obtiZze nesh Matka u syna fed zachvatem nepozorovala zadné
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zmeny, které by ji informovaly ofjichazejici absenci. Tomaskovi se po narazu
tocila hlava a bolela ho.

Matka udava, ze dokaze synovi odpadst na vSechny otazky v souvislosti
s jeho chorobou, protoze stejnym onentodém v jiné podob trpi tatinek a snad
praw proto Tomaskovi ngfpada zatim nic jinak. Dalo by s&i, Ze epilepsie
zatim vazsji nenaruSuje Tomaskovi jeho zivot. Vzhledem Kk tonie je
v souwtasné dob bez obtizi, zapojuje se déamého Zivota i mimo rodinu, protoze
navstvuje matéskou Skolku jako jiné, zdravé&tl Po prvnim zachvatu matka
navstivila nejéive PLPD, ktery ji nas#roval na neurologa. O reZzimovych
opatenich se dozdéla nejprve prosednictvim internetu. Byla zoufala, ze jeji
maly chlapé&ek ma to co otec.iPopakované navdté neurologa se sama ptala
na to, co syn rlive clat, jist, pit a co naopak néwe. Pani doktorka a dale
pak jeji zdravotni sestra ji informace poskytly.oMinaci PLPD nedostala
informace o rezimovych opanich dikte ani od Iék#e, ani od jeho sestry.
Vzdy byli sice ochotni, samy usm ale odkazali ji na neurologa, ke kterému
byli odeslani, a proto se vice neptala. U PLPDjialjesestry postrada vice zajmu
0 samotnou problematikutské epilepsie, protoze bylagikvapena tim, codti
je touto chorobou zasazendika, 7e: \ cekarnach PLPD se dtete
o ackovanich, taborech proetl, detském plavani, ale o tom, Ze je tu hrozba, a
ma jméno epilepsie, se tu nétke“. Maminka postrada informace o epilepsii,
postrada informace o prevenci epilepsie a takériméce o tom jak, kdyz uz
epilepsii di¢ ma, s tim ma zit a také jak se s tim ma vyrovhgtek jeho rodiny.

P&i o malého Tomaska zvlada celkem ol nyni, kdyZz chodi do préace.
Ted’ v obdobi, kdy netrpi syn zarazy je to zcela bazzaliP&€e je stejd nara@na
jako o kazdé jiné malé ditV doke, kdy zarazy trpl p&i zvladala, akorat na tom
nebyla tak psychicky ddb, jako je nyni. Vzdy trda strachem, kdy se zaraz zase
objevi, protoze to prozivala bolesta v tom okamziku nemohla synovi pomoci,

citila beznadjj a vztek na sama sebe.
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Z rezimovych opdeni se nejvice anuji pravidelnosti spanku a na to také
kladl diraz neurolog a jeho sestra. Ve Skolce si Tomaseklicbhdpa@inout
po ok&dé asi na hodinku a&sSinou tam usne. \éer chodi spat pravidedrokolo
pul devaté. Dale dodrzuji pravidelnost v medikacijige asi TomasSek snasi to,
Ze se nerive koukat na televizi tak dlouho, jak by &ha také to, ze ho
i ve Skolce p sledovani televize hlida panicitelka. Zatim je maly a tak
nevyzaduje travitas u peitace. Jediny sport, kterému se nyni Tomasuwe, je
jizda na kole, ale jen rekr&d a vzdy s helmou na hlav

Do Skolky nastoupil chlapec vétyiech letech a problémy nebyly zZadné
pii skleni diagnézy. Do Skolky rote pedali zpravu od neurologa, kde byl
i popis, jak v pipac€ zachvatu postupovat. Zatim za celou dobu dochazky
do Skolky se u TomasSka zachvat neobjevil. Tomasékkamarady ve Skolce
a také jednoho kamarada v panelaku, kde bydli. dsbsebe &koveé vzdaleni
jeden rok atak maji spaleé zajmy, napady i starosti. Nikdy spolu netréas
sami, vzdy v doprovodu maminky. ProtoZze se u chldapiblouho zachvat
neobjevil, nema problémy s kvalitou svého Zivotapt@ze nepocuje Zadna
vyrazna omezeni oproti svym vrstevinik a okoli. Tomas zvlada vSechny
cinnosti giméfeng svému ¥ku, neni teba se mudnovat vice nez dem, které
netrpi epilepsii. V podstatten, kdo nema informace, nepozna, ze Tomas je
epileptik.

Nejvice informaci o rezimovych ogahich ziskala matka od ofgtciho
neurologa. Mysli si, Ze jich ma momentbhost. Po prvnim zachvatu navstivila
PLPD, kde se jim dostalo pouze informaci o tom é&atdv piipack, kdyz se
zachvat bude opakovat, ale nikdo ji tam sam od ségbemace nedal, ani I1éka
ani sestra. Maminka uvadi, Z2e mozna kdyby se viotazdvala, mohla
se doz¥dét vice. Mezi ginosnou informaci u PLPD hodnoti snad to, ze byla
hned nasrrovana na specialistu a neprodluzoval sec¢tk od vzniku fiznalki
do stanoveni diagnoézy, protoZze to obdobi nejishytip pro rodée negijemné,

i kdyz vzhledem k onemo¢ni otce to vlasth predem vyhodnotili sami,
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alecekali, az jim to potvrdi erudovany odbornik.cPé své di¢ matka zvlada
bez \&tSich obtizi, ale pokud si vzpomene na obdobi #ajazi smutno, kdyz se
divala na své dita nemohla mu pomaoci. Byly to chvile, kdy se ciklaicemu,
byla bezradnd a tiZil ji pocit odp&inosti za jeho zdravotni stav.

Kontakt na Spoknost E nedostali od nikoho, ale o sgolesti se rodie
dozwdéli sami, kdyz hledali informace prdstinictvim internetu. Spalaost
nekontaktovali a zatim o tom ani femysli. Informace ma spdaleost volrg

dostupné vSem v psané poda@bjsou pinosrEjSi nez u lekee.
Pripadova studie - Respondent 2

Druhou dotazovanou je maminka &i¢éky Barbory C., ktera se narodila roku
2003. Hoticka se narodila jako druha z dvaj. Slo o di z druhé gravidity
matky, které bylo 34 let a&totenstvi bylo rizikové pro gemini. Porod pé&bb
v terminu. Dvoje Barbory bylo zdravé. Barborka byla v den poroda bbtizi.
DalSi den pro obtize s dychanim byléeyezena na neonatologii do Pisku,
ale nezjistilo se u ni zadné zavazné poskozenthesyotoricky vyvoj doif let
meéla v norng, vazreji nikdy nestonala. Ma také odklad vstupu do ma#s&é
Skolky pro poruchy vyslovnosti duste.

V rodinné anamnéze dfe neni zatZz epilepsie. Oba ro& i dvoge jsou
zdravi. Ve tech letech se u Barbory objevily stavy vertiga seazenim
a naslednou poruchouédomi. Bthem tohoto stavu nekomunikovala, byla
hypotonicka. Tento stav se u ni opakoval dvakrahgBoza z#la epilepticky
syndrom BEOS. Byla ji nasazena medikace a vSe \bplafadku. Bohuzel poté
doSlo k vyraznému zhorSeni na EEG a Barborka musgiahospitalizovana
pro opakované vertigo a zvraceni a to vSe 2adpstanovenim diagnozy.
Operovana nebyla. V dubnu 2009 ji byla vysazenaikaed, protoZze byla
po celou dobu kompenzovana. Vekw 2009 doSlo kreciddy medikace

se musela ah navysit a pak byla bez obtizi. N&lazadny Uraz hlavy.
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V souwasné dob je Barbora bez obtizi, zachvaty se u ni neopakowati
se dolse. Nav&vuje prvni tidu zakladni Skoly, kde dod prospiva, nema potize
s udrzenim pozornosti. Trpi mirnyrfesem, ktery se projevuje hlayrkdyz se
snazi psat deddku. Tentoies i aktivitach denniho Zivota neni znat. Zavggn
nestonala. Musi dodrzovat Iékovou medikaci. Prdaid@ziva orfiril long 300
mg rano a véer a POR CPS PRO 50 mg rano a 300 mgnveviaminka musi
sledovat poruchy rovnovahy u dcery a pokud odezdtera bude bez obtizi,
maji nav&ivit neurologa poitch nésicich. Mize konzultovat telefonicky vzdy
pii nejasnostech nebo dekompenzaci stavu dcery.

Pricinu vzniku epilepsie matka nezna,ield ji to ani PLPD a vlastn
ani neurolog. Posledni zachvatélem Bara v kétnu roku 2009 po vysazeni
medikace. Matka pozorovala u dcery poruckdomi, které pedchazelo vertigo
a také zvraceni. Dcera s ni nekomunikovala, bykjako ,hadrova panenka*,
fikala matka. Matka nepozorovala u dcefgdpzachvatem zadné vyraznéény,
pouze se u ni nepatrrzvysil jemny fes. Barborka si nikdy nic nepamatovala,
byla unavena.

Matka udava, Ze nedokaze dcedpowdét na vSechny otazky v souvislosti
s jeji chorobou, protoZze stejnym onemémim netrpi nikdo v jejich rodin
Za nejhorsi otdzku povazuje asi tu, kdyz se dcepddz prd to, co se ji stava, se
nestava jejimu dvogti. Dalo by sefici, Ze epilepsie zatim vagn nenarusuje
Barbde Zivot, protoZe je momentd&rkompenzovana, tedy bez obtizi. Zapojuje
se do Bzného zivota i mimo rodinu, protoze na¥dtje prvni tidu zakladni
Skoly spolu se svym dviégtem steja jako jiné, zdravé &i. Po prvnim zachvatu
matka navstivila nejive PLPD, ktery ji nas#moval na neurologa. O rezimovych
opatenich se nedozdéla, protoZe ji nenapadlo, Ze to, co dceru postilgo,
epilepsie. Bylo dlezitejSi prijit na to, co to vlasthje a teprve potom se ptala,
pro¢ a co musi u dcery dodrzovat. | ona se citila 2aufee jeji haticka tak trpi.
Pri opakované navété neurologa se sama nemusela ptat na to, co do&a m

délat, co mize jist, pit a co naopak nége. Pani doktorka ji sama informovala
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a od jeji zdravotni sestry dostala letak, kde bgypsano, co se iite, ceho je
lépe se vyvarovat a naopak, co séec nesmi. # zpétném dotazu ji vSe sestra
vyswétlila.

V ordinaci PLPD dostala matka informace o rezimdvypatenich digte
take, ale musela se sama zeptat nebo spiSe sv&abvala, jestli vSemu ddb
rozungla. Sestra ji vysitlila kam volat v pipac, Ze se stav bude opakovat
a taky ji gipomrela, Ze musi dodrZzovat medikaci a nekoukat dlouhtetevizi
a paitac. U PLPD a jeho sestry postrada videgwjSich informaci o tom, jak
dalece se dit maze integrovat mezi zdravéstidl Také by pivitala, kdyby se
mohla o samotném onemaen dozwdét diive, nez dcera onemaoda. Neni
zdravotnik a prvni ztratatdomi dcery je dodnesiesnym zazitkem.

P&i o Skolaku, vlast Skolaky, zvlada matka a zbytek rodiny - otec
a babtka s @¢dou celkem dafe. Nyni, kdyZz dcera nema zachvaty, je zivot
rodiny zcela bez obtizi. Bé je podle ni stefhnara@nda jako u kazdé jiné matky
pecujici o ceti. V dobke, kdy dcera trpla poruchami rovnovahy, ztratokdomi
byla p&e nar@éna zejména po psychické strance, protozédrp stale se obava
toho, aby stejnou diagn6zou neonentd& jeji sestra, dvag.

Z rezimovych opdeni se nejvice snazi dodrzovat pravidelnost v nsina
Snazi se zajistit klid pro spanek, aby se vyhnaipu, Ze bude dcerags den
unavena. Ve Skole se dcerghbm tlesné vychovy nezapojuje d@Hs nacas
a cvieni na n#adi. Pravidel&dy navSévuji neurologa a dodrZuji fedepsanou
medikaci.

Nejhaie asi dcera snasSi to, Zze se d2en koukat na televizi tak dlouho,
jak by chtla, a tim je vlast® omezeno i jeji dvae, které by mohlo na televizi
koukat déle. Aby to Barborce nebylo lito, koukag steji dlouho. Matka
se da@etla o ketogenni digt ale zatim ji ji |ék& nedopordili. Cas straveny u
médii, jako je televizor a gdac, je omezeny, aby séqreslo vyvolani zachvatu.
Nekdy je to €Zké, protoZze by dcera e travit u p@itace, ktery je odstién, a

televizecasu vice a i fes vys¥tlovani to obtiza chape &asto i rodtam vycita.
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Ze spori se fes léto cela rodina ¢etre Bary wnuje @@Si turistice,
ale nedovoluji si jit na delSi trasu. Bara takéargelzdi na kole, ale nikdy
bez cyklistické helmy na hlav Nikdy také nejezdi sama, vzdy je pod dozorem
nékoho z rodét. Matka zvaZzuje i chudcery z&it jezdit na koni. Jizda na koni se
doporuiuje pro swj psychoterapeuticky vyznam a je také zdrojem pokybh
impulsi a snizuje psychickeé néip.

Do Skolky nastoupila Béara s odkladem jednoho ro#le gicinou byla
porucha vyslovnosti dvégte. Ve Skolce nebyly zavagai problémy ani s diteli
ani s @¢tmi a jejich rodéi. Nyni navstvuje spoléné s dvofetem prvni ttidu.
| zde museli rodie powit pedagogicky sbor a dolozit vSe léglou spravou
s pokyny pi zachvatu. Dalo by seici, Ze doposud se nesetkali s obtizemi,
protoze je momenta&ndcera kompenzovana, ale neustale Ziji v obavdohsa
ji dostalo patebné pée, pokud uz by doSlo k zachvatu. Matka neustale
vyhledava nové informace o onemeégpndcery,éte diskusni stranky spaleosti
sdruzujici epileptiky a také se @s zapojuje do debaty. Informuje se zéamy,
aby \as podchytila novééei o epilepsii a zarovesi tak i kontroluje I€késkou
P& 0 svoji dceru. Kvalitu zivota dcery vzdy negativavlivnil novy zachvat,
protoZze nemohla vykonavat to, co chce, co ji baWlgni je kvalita Zivota fimo
ameérna kvalig Zivota jejiho dvajete, protoze krohtoho, Zze musi brat Iéky,
nemize pocfovat rozdil ve zfisobu zivota. Dokonce i kamaradku maji alsti
spole&nou a ¥tSinou o vikendu se na¥suji a hraji si s panenkami.

Barborka je v satasné dob kompenzovanda, je na medikaci, a protoze se
dlouho zachvat neobjevil, nemétsi problémy s kvalitou svého Zivotai Psani
ma olgas problémy se vejit di@dky, ale vzdy se to¢jak zvladne. Nepocuje
Zzadna vyrazna omezeni proti svym vrsteunik dvogeti a okoli. Dcera zvlada
vSechny ¢innosti @gimérent svému ¥ku, neni teba se ji ¥novat vice
nez dvogeti a vlastg si ani na nic nestuje.

Nejvice informaci o rezimovych ogahich ziskala matka od ofgtciho

neurologa, na kterého ji nasraval PLPD jeji dcery. V ordinaci PLPD se
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ji dostalo jen vysloveni podi&ni na mozné onemoam epilepsii, ale kori@mou
diagn6zu a veskerou informovanost o onenga€ni podal az neurolog i jeho
sestra. Matka uvadi, Zze pomohl viast@azdy trochu - jak PLPD a jeho sestra,
tak i neurolog a jeho sestra. Informace od sestdigira ndly spiSe charakter
sekundarni prevence ve vztahu k noSeni helmy, @léhst dozoru rodii,
omezenicasu travenych u medii a telefonniéisle v gipad poteby prvni
pomoci, ale ma jich vlasérhodre.

Matka uvadi, ze si néjpada ani nespokojena, ani bezradiiapgci o své
dit¢, ale do budoucna by byla rada, abyideekomplikovala epilepsie Zivot
I po strance psychické. Jinak se vSak snazi seuondst vidt optimisticky.

Kontakt na Spoknost E nedostala od nikoho, alié wyhledavani informaci
o epilepsii progednictvim internetové €itna tuto spolénost narazila. Zatim
spole&nost kontaktovala pouze prostinictvim e-mailové zpravy v podéb
dotazu ohled& epilepsie dcery. Informovanost o rezimovych égaich
od spolénosti ziskala tim, ze si@etla vSe, co na strankach ug¢adinformace

jsou obséahlejSi nez dostala od vSechililkasester.
Pripadova studie - Respondent 3

Tretim dotazovanym respondentem je matka divky Terezykterd se
narodila roku 1998. Slo o ditz prvni gravidity matky, které bylo v té dbb
28 let. Porod pro#hl vterminu, poporodni adaptace byla v nérm
Psychomotoricky vyvoj dofit let méla v padadku a doii let také nestonala.
Jedenkrat #la impetigo a respitmi infekty v matéskeé Skole.

V rodinné anamnéze die jsou matka, otec i sestra zdravi. Otec otce
hypertenze a porucha lipidového metabolismu. i8e&te otce perinatalni
postizeni, symptomaticka epilepsie.

V péti letech v roce 2002 dostala Tereza v rfekté Skole, generalizovany
zachvat, kdyz usnula. DiagnOza &l epilepsie. Byla nasazena terapie

everidenem, ale stale byla dcera nekompenzovarmubxu roku 2003 dostala
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generalizovany dlouhy zachvat, ktery trval 5 mindgervnu toho samého roku
pfi usinani z&ala stéet i, reagovala na podani diazepamu per rektum.
V medikaci gidan lamictal. V roce 2009¢inén pokus o vysazeni medikace,
ale u Terezy doSlo tenkrat k vyraznému zhorSenEB&, nEla bolesti hlavy,

a proto ji byla jegtponechana medikace.

V souwasné dob je dcera jiz bez obtizi Sest let, ma vysazenowkeres
medikaci, normalni neurologicky nalez. Ve Skolee kthv&vuje sedmoufiifdu,
je bez obtizi, bolesti hlavy miva &is, ale vyprovokuje si je vzdy nedodrzenim
pitného rezimu. Je vlastnv sowasnosti bez omezeni televize a jinych aktivit,
ale zatim jest zistava dispenzarizovana u neurologa. Neurologickér&ély ma
planované po Sestidsicich a i obtizich kdykoliv.

Pricinu vzniku epilepsie matka vlagtmezna, niekl ji to ani PLPD, ani sGm
neurolog. Posledni zachvagla dcera v roce 2004 po vysazeni medikace. Matka
pozorovala u dcery stani @i. Vcas stédila zareagovat podanim diazepamu per
rektum. Dcera ji v tu chvili nevnimalaid®l zachvatem dceru bolela hlava, ale
jinak nic nepozorovala. Na dobu po zachvatu sialoepamatovala.

Matka udava, Ze se dcera dnes uz tak nepta, consekp, pra& nesmi
do bazénu s ostatnimi, gree nemze divat na televizi, jak dlouho chce, a také
pro¢ nesmi travit celé dny u pitace jako jeji kamaradky. Pro matku nebylo
obtizné, ale spis ji bylo lito dcery, kdyz ostdtaiky Sly na odpoledni diskotéku,

a ona nemohla. To pak obeta matka i dcera. Dnes je Tereza kompenzovana,
epilepsie ji vazgi nenarusuje aktivity denniho Zivota. Zapojuje dke kEzného
Zivota, je dnes bez omezeni.

Po prvnim zachvatu matka navstivila éjd nemocnici, kde byla dcera
hospitalizovana. Pak byla i s dcerou odeslana KIPaRen je poslal kaskému
neurologovi. O rezimovych opahich se dozadéla uz od PLPD a hlawn
od jeho sesicky, ktera sama ma dceru trpici stejnym oneminin. Veskeré

informace dostala od ni a informace podobného &tema pak dostala
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i od neurologa. Sestrou byla edukovana po prohlidcery PLPD a dostala
i letédk o epilepsii a prvni pomocfigachvatu.

P&i o dceru dnes zvlada matka dep ale dive to bylo &zké. Vitali
si s manzelem, kdo za toue, hadali se mezi sebou, bylo to dle matkiké
obdobi pro celou rodinu. Museli dokonce navstigyghologa a také specialniho
pedagoga. Nerada na to obdobi vzpomina a obdiggelwy rodie, ktei peiuji
0 ckti s podobnym i stejnym onemaarim. Momentald je dcera bez veSkerych
omezeni, ale musela dodrzovat pravidelnost v medikausela chodit&as spat.
Volny ¢as travila u televize a piiace jen omezenou dobu, nemohla réskié
diskotéky s kamaradkami, dietu nedrzela, nemoétifeatonad 800 m dlouhé teat
cvi¢it na n&adi a nesila se w@astnit plaveckého vycviku veeti tidé. Nejhire
nesla asi ty diskotéky a plavani. Dnes se Terezkajg cvieni jogy a péuje
0 sveho psa, coz povazuje matka taky za sporippeathodi na prochazky.

V matdaské Skolce dostala dcera prvni zachvat, ktery tatddia pani
ucitelka, nergli problémy s onemocmim ze stran &i ani pedagoi
Pfi ndstupu na zakladni Skolu informovalicitele o povaze onemoéni
a [ikladali zaznam #etre postupu B zachvatu. Vzhledem k tomu, Zeéla
dcera posledni zachvat v prviide a dal jiz ne, byla a je ptrzapojena do Skolni
¢innosti a nikdy nepocovala diskriminaci ze stran spoluZalani witelského
sboru.

Informovanost rodiny je dostated, informace ziskali od PLPD, jeho sestry
a také neurologa. Kvalita Zivota Terezy je vzhledetomu, Ze je dlouhodeb
kompenzovana, stejndobra jako u jiného zdravého &&. Nemusi dodrZzovat
vyrazna omezeni, zapadla mezi vrstevniky northaMa mnoho kamarad
a kamaradek ievazrie ze Skoly, nikdo z nich, pokud si matka delvybavuje,
nema epilepsii.

Nejvice informaci o rezimovych ogahich matka ziskala od sestry PLPD,
ktera ma také dceru s epilepsii. Byla to asi o jk povzbudil a dodal silu

to vSechno zvladnout. Podle matky byla informovamiabra, vzdy se ha kam
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obrétit, kdyz si nebyla jista. Informace od segigdiatra nily spiSe charakter
sekundarni prevence ve vztahu Kkrezimovym igpéin u epilepsie.
Ze zdravotnik pomohl kazdy trochu.

Matka uvadi, Ze si dnes rigde ani nespokojend, ani bezradna pé&i
o Terezu. Stale ji hlida, ale tak, aby si toho damoc nevSimla, protoZze obava
Z mozne recidivy u ni éad trva.

Kontakt na Spoknost E dostala od neurologa, u kterého viséekarre
zeleny plakat o epilepsii. Spdéleost nikdy nekontaktovali, ale sledovala jejich
webové stranky. Dozdéla se zde &hem chvile hod&informaci o onemocmi
a také o tom, jak seipepilepsii chovat, co se smi a co se nesmi, kaprgiradu

a dal uz si ani nevzpomene co v3echno, ale bylo doist a stélo to.
Pripadova studie - Respondent 4

Ctvrtym dotazovanym respondentem je matka chlaptipaFC., ktery se
narodil roku 1993. Slo o ditz druhé gravidity matky, které bylo v té ¢oBb let.
Porod probhl vterminu a ukoten byl cisé&skym fezem pro nepostupujici
porod. Poporodni adaptace byla v nérmsychomotoricky vyvoj dorit let byl
v paradku a zavazi)i nestonal. V deseti letech Uraz hlavy po padwlakvel
otres mozku.

V rodinné anamnéze die jsou matka, otec i starSi bratr zdravi. Menacti
letech vroce 2006 dostal syn zachvat a dalSi palSkole. Diagndza 2fa
epilepsie IGE. Byla mu nasazena terapie VPA, a& jedenkrat nil recidivu
a pak jiz byl kompenzovan, zcela bez obtizi. Nar&yakl drobny tes prsi,
ktery ale subjektivé nepoci'oval. V medikaci ma depakine chrono 500 mg rano
a veer a dale sécable por tbl. retard 100 mg rano amd@@eer. V roce 2009
byl u syna dinén pokus o postupné vysazovani medikace. Filip mgla
bez obtizi, newl bolesti hlavy ani zachvatovité projevy. Na EEGI by
neurologem zachycen abnormalni nélez, ale syn bljektivné bez obtizi,

a proto se stale snizovala medikace. Bohuzel dogbzidiv zachvatu, ktery se
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zvladl podanim diazepamu desitinu 10 mg per rekthedikace se aft
navySila, kontroly neurologem po dvou é&sicich, rezimova op&ni
nedodrzoval, hral zase nagi@aci a zachvat dostal okoloimoci a byl delSi nez
jindy. Po telefonu navySena medikace, dale bezvaioh

Pricinou vzniku epilepsie byl asi Uraz hlavy v deseteth, kdy il oties
mozku s kratkodobou poruchowdomi. V sodasné dob je syn teti mesic
bez zachvatu, fied zachvatem ma bolesti hlavy a nystagmus. Po aéchma
amneésii, je unaveny &t8inou usne.

Matka udavéa, Ze syn nema otazky, na které by neamobébo nedokazala
odpowdét, ale vys¥étlit mu nékdy, Zze musi omezikas u pditace, je opravdu
boj! Matka si jiZz fesr® nepamatuje, jestli o epilepsii a rezimovych opaich
informovala sestra PLPD nebo neurolog, ale pamaiuje na fiklad syn nerél
pit kakao a jistokoladu a dnes se toie a ve strav vlastré neni @tsSiho
omezeni. Dodnes matka postrada u sester PLPD efloapisosti prosadit se,
komunikovat s rodi, informovat nebo spis ipkladat docestiny to, cemu
nerozumi od |ék@. Vibec si matka mysli a to nejen ve vztahu Kk epilepsii
ale ve vztahu i k jinym onemoénim, Ze sestry u PLPD by se&lmvice aktivré
prosazovat v g o déti a v informovanosti rodii o prevenci.

P&i o syna zvlada matka dod ale w®kdy ji to také zmaha hlagn
po psychické strance, protoze po té fyzické ji tezatzuje. Ma podporu
v rodirg, proto je to vic snesitaljsi. Momental® je syn i mésice bez zachvatu,
dodrzuje rezimova opani, jako je pravidelnost v usinani, hegzovani,
omezenou dobu travit u pikace a televizoru, nechodi na diskotékyikv
stroboskofim, ve Skole nesmic¢bat na ¥tSi vzdalenosti a cdit na n&adi
ve vySkach. Dietu nedrzi Zadnou. Neg@ nese omezeni pivace, ale byl
to v posledni dobpraw on, kdo spustil novy zachvat. Syn by byl schopexnkts
u paitace veskery st volny cas, ale nerize si to dovolit, a snad uz to kame
pochopil. Ne¥nuje se vazh zadnému sportu,ithe hral hokej, na ktery musel

pro onemocéni zapomenout. &dy chodi hrat bowling s kamarady.

53



V souwasné dob je Filip studentem druhého dmiku obchodni akademie.
Ve Skole problémy nem4, nikdy si n&gtval na posich nebo soucit, veritlé
jsou jeSt dalSi d¥ déti se stejnym onemoénim. Ristup Witelt priznivy, neciti
se diskriminovany. Matka si mysli, Ze je dostateinformovana o rezimovych
opatenich u epilepsie, nevyhledava nové informace, @oktco potebuje,
kontaktuje neurologa, ke kterému mé/¢&ru. Kvalitu Zivota syna ovliuje sama
podstata nemoci. Sice si ng&ije, ale je ve &ku, kdy chce chodit s kamarady
na diskotéky, zabavy, chce se bavit a vi, Ze tkens takovym nasazenim jako
ostatni. Jinak asi momentdlrkvalita Zivota neutrida. Kamarady ma hla¥n
ve Skole. Syn zvldda sam vSechiinnosti, nemusi mu nikdo pomahat.
V informovanosti nejvice pomohl asi neurolog, akninsi jista. Nespokojena
pii p&i o syna je vzdy, kdyz ji neposlechne a ,vyrobi reivy zachvat",
ale bezradna neni, vi co méat, aby pomohla, a ma se na koho obratitipack
potreby. Matka ma pasdomi o tom, Ze jsou sdruzeni epilefitikle nevyhledava
je, zatim nepdebovala. Kde najde Spdleost E nevi, informace o spoiesti

nedostala od nikoho a tuto spiest tedy nekontaktovala.
Pripadova studie - Respondent 5

Patym dotazovanym respondentem je matka chlapceefen®., ktery se
narodil roku 2005. Slo o ditz druhé fyziologické gravidity matky, které bylo
v té dolg 33 let. Porod praihl dewt dni po terminu, byl spontanni koncem
panevnim. Poporodni adaptace byla v noenpsychomotoricky vyvoj daditlet
byl také v norm. Prechod@ byl sledovan pro atypicky stereotyp tzk.
Zavazrji nestonal, pouze &hopakované laryngitidy.

V rodinné anamnéze die jsou matka, otec i starSi bratr zdravi. Ra¥ste
z otcovi strany Landau-Klefn& syndrom. V pti letech syna zali rodice
asi 2 m¢sice u syna pozorovat uniformni projevyg&IMhahly zaraz winnosti
spol&né s pokyvovanim hlavy a stenim @i smerem nahoru. Délka trvani byla
maximalré do 30-ti sekund, &dy tieba jen do 10-ti sekundasgji to byvalo
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k veceru, rekdy i rneékolikrat za sebou, jindy 1x za hodinu. Pak dostaipku

a tyto projevy byly velmiéetné a spojené s teplotamihgm zachvatu ho nebylo
mozno vyruSit, neddél co se stalo. Diagndéza &a epilepticky syndrom
charakteru &skych absenci. Byla mu nasazena terapie depakime < 150 ml

dle rozpisu, fi zvySenych teplotach preventwriazepam desitine 10 mg per
rectum po 12 hodinach po dobu prvnich dvou teplot. V sodasné dob je
zdravotni stav syna kompenzovanyiegio maminka navstivila neurologa,
protoze syn ze spanié@ural a pak byl pom@ny. Hned zase usnul a na nic si
nepamatoval. Byl aktuatnpo planych nestovicich. Domluvena s neurologem, Ze
pii opakovani stavu po telefonické konzultaci nawvgsiikaci.

Pricinou vzniku epilepsie byly asi febrilnitéce. Posledni zachvat d&n
Ondrej v kwétnu 2009. ed zachvatem nic nepdoval, ani se jinak nechoval
a po zachvatu si na nic nepamatoval. Matka uday&yn zatim nema otazky,
na které by nemohla, nebo nedokazala odggy ale vys¥tlit mu nekdy, pra si
musi vzit sirup, je Werpavajici a je to zaroied to, co nejlire na onemoaimi
snasi syn. Matka siiesré pamatuje, Ze jako prvni ji o epilepsii a rezimdvyc
opatenich informoval PLPD, ktery je taky poslal k gasnému neurologovi.
Edukace sestrou¢tského lék&e prokghla v seznameni se s rektalni formou
diazepamu desitinu jako primarni prevendeck u vysokych teplot. Také ji
sestra upozornila, aby syna nenechavali samotnghp, se nemohl poranit
v pripact nového zachvatu. Sestra ji odkazala na stranklespmsti E, kde se
vSe ddetla, acemu nerozurla, to ji potom vysstlil neurolog. U sestry PLPD
postrada asi schopnost sama se prosaiiideRi, Ze je sestra zbytee zastigna
lekarem, ktery ¥tSinou nesté vyswtlit vSe, corekne a rodi secasto i strachy
zapomene zeptat, jak to bylo mySleno, jak tomu ozamet. Od toho by tam dle
matky Ondeje nEla byt pra¥ sestra, jako takovy ,ventil®, ktery doplini #gbozi
to, co néekl leka.

P&i o svého Sestiletého syna matka podle svych sld&da dolse. Byla

dostaténé¢ powena, zna progndézu onemeon a dalSi postup &by. Je
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preswdcena, Zze do budoucna bude syn zcela bez obtizi.i Seadodrzovat
rezimova opdeni. Velky diraz klade na to, aby syn chodil v klidu a pravideln
spat. NepettZzuje ho, nevystavuje stiem. Taky mu omezujeias straveny
u televizoru a jen velmi malo ho pousti se starBratrem k peoitaci. Nejezdi
vlakem, aby nevyvolali zachvat aiphoretnatych onemoaimich srazi vas
teplotu a pouziva preventivn rektalni diazepam desitin. Se zadnym
z rezimovych opdéni syn nema &sSi problémy, snad mozné&s u televizoru
acas u poitate by rad prodlouZil. Zadnou specialni dietu synraedyn zatim
navstvuje matéskou Skolku, Zzadnému sportu se akdivmewnuje, ale denh
chodi na kratké prochazky.

Syn z&al navs¢vovat a stale nav8tuje matéskou Skolku. V pti letech ngl
prvni zachvat, skolka informovanaiitelky nikdy nepozorovaly u Ondry upi
pohledu. Ve Skolce jsou péeni, maji zpravu od neurologa, kde maji instrukce
koho kontaktovat a jak poskytnout prvni pomoc. @awsSe bez probléin
Informace o povaze epilepsie matka udava jako dogtd, ale ¢te diskusni
piispevky od rodia na strankach Spaleosti E a i jinych strdnkach o epilepsii.
Kvalitu Zivota syna momentalnnegativié neovliviiuje asi nic, na to, Ze uziva
néjaké 1éky, si pomalu zvyk4, okoli se k Qgpvi chova jako ke kazdému
jinému digti. Matka udava, ze syn Zzije stéjkvalitni zivot jako nafiklad jeho
starSi bratr. Moc kamaradsyn zatim nema, spiSe kamaradi¢smil ve Skolce,
ale jinak hlavnim kamaradem je pro syna starSirbfandej zvlada vSechno
sam, protoze jak satika - je Sikovny kluk. O povaze onemeain, rezimovych
opatenich informovali vlasth vSichni zdravotnici, ale nejvice ucelenych
informaci naSla na strankach Spwlesti E. Od sestry PLPD byla n&jposrejSi
informace o webovych strankdch sgolesti sdruzujici vSechny epileptiky
dosglé, détské a take jejichifbuzné. Matka je informovana o spé&estech pro
epileptiky hlave prostednictvim internetu. Spalaost nekontaktovala, nebylo
zatim pr@, vSemu rozumi a na vSe se ji zatim dostalo uspakajdpowdi.

Informace na strankach spotesti jsou spiSe obecného charakteru, ale zase
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dostupné na jednom midstPrinosnou informaci bylo, zZe sétdintegruji dolie
do spolénosti, Ze dtskd absenceétSinou s ¥kem ustane a taky taidomi, Ze

to nema jen One), alefada ostatnichddi, které s tim dokazi Zzit, ji uklidnilo.
Pripadova studie - Respondent 6

Sestym dotazovanym respondentem je otec chlapcenddRA., ktery se
narodil roku 2007. Slo o ditz osmého rizikovéhoshotenstvi a narozeny byl
jako paté dit. Matce bylo v té dab35 let . Porod bylijgdiasny v 36-tém tydnu.
Dit¢ mélo komplikace poporodni sepsi jiz od novorozeneokéleku.
Psychomotoricky vyvoj dofit let normalni, spiSe je hyperaktivni, kouSe
sourozence. Ma od kojeneckéhaku atopicky ekzém a opakovanbyl
hospitalizovan pro hvizdavé bronchitidy a astmanbhiale. Ve dvou letech
po adenotomii pro opakované rymy.

V rodinné anamnéze die ma matka otce astma, otec ekzém, je v invalidni
dichodu, matka epilepsii a alergii na pyly. StarSureaenci vsSichni astma,
ekzém, dva z nich maji epilepsii. Asi od rokwthtgi vysokych teplotachilece
celého &la, mel vidét jen kEImo. VSe s opakovanymi recidivami. Délka trvani
byla maximalg do 5-ti sekund. Recidivujici febrilni zachvaty tspektni
syndrom GTCS + FZ. Byla mu nasazena terapie depagimup 100 ml rano
a 150 ml veéer. Ri zvySenych teplotach 3x de#inibalgin nebo paralen
a preventiv diazepam desitine 10 mg per rectum po 12 hodipaahi dva dny
teplot. V sodasné dob je zdravotni stav syna kompenzovanj} poku. Otec
udava pravidelné nawsty neurologa po 3 #sicich.

Pricinou vzniku epilepsie je rodinna Zatna strasé matky. Posledni zachvat
mel Adamek v fijnu 2009. Ped zachvatem nic nepdowval, ani se jinak
nechoval, byl klidgjSi nez jindy, pokaSlaval a posmrkaval. Po zachgana nic
nepamatoval. Otec udava, Zze syn zatim nema ot&zkiteré by nemohli jako
rodice odpo¥dét. Matka ma taky epilepsii, takZze to doma znajie®s$i mysili,

Ze syna epilepsie nezatije, protoze si nic nepamatuje, horSi je to s tim
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dychanim, protoze to mivéasgji. Vzhledem k tomu, Ze Zena je dlouholeta
epilepttka, nepovazoval nikdo u PLPD, ani sestra aniiléa@ nutné &co
vyswtlit. Jediny co fekli bylo: ,Vzdy to uz mate doma, tak to zndte
K neurologovi cestu znali, protoZe ostatniéd gsou také epileptici a viastrjim
zopakovali to, co uz vlastnvédéli. Sestra PLPD neinformovala Zenu ani otce
o rezimovych opaenich.

P&i o dit zvladaji normals, Adam jectvrtym epileptikem v rodig, takze je
to doma uz vlasth ani nepekvapilo. Nekdy je to naroné, jak otec udava,
pro jeho osobu. Vzhledem k tomu, Ze ma plny invdlidichod, je celé dny
doma a mze matce, ktera mé&ste&ny invalidni dichod, pomoci a ta nafna
p&e se rozréni. Z rezimovych opdéeni dodrZzuji medikaci, prevenci teplot
a kladou draz na pravidelnost ve spanku jako u ostatnichogeund s epilepsii.
Na televizi se koukd, jak dlouho chce, zatim munévadi a péitac nemaiji.
Adam zvlada vSechna rezimova deat, s niim nema problém, pouze jgeba
ho rekdy krotit, protoZze je az moc aktivni. Dietu dodfzdle otce ,bodovou®,
to znamen4, Ze co najde, to sni, tedy bez omezeni.

Adamek zatim nenav8tuje matéskou Skolku, takze nemuse&bsit otazky
spojené se Skolou. Informaci o epilepsii maji podice dost a nové
nevyhledavaji. Pokud ¢so newdi, vzdy jim odpovi neurolog, kterémugii.
Kvalitu Zivota syna ovlisiuje onemocéni jen do té miry, co si @wdomuje.
Nebavi ho moc brat 1éky, ale jinak si nédemuje zatim, jak moc kvalitnii
nekvalitni Zivot ma nebo bude mit. Kamarady zatema, ale je jich doma dost,
takZe nestrada ze samoty. VesSkeirnosti syn zvlada sam bez nutné pomoci
druhych. Je Sikovny, neni handicapovany. V inforammsti u Adama vilasénvic
nepomohl nikdo, protoze v8echno, co maji znat, &l ale diive u ostatnich
sourozent to byl neurolog a jeho sestra. S informacemi deepii nepomohl
asi moc PLPD a jeho sestra, ale zas je odeslali kdm byli s ostatnimi&mi.
Jedinou nespokojenost nebo bezradnost ¥ @e syna vidi v nedostatku

financnich prostedk, protoze pravidelné navsty u lékde, cesty do rsta
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VR4

epileptiky se déetl pii ¢ekani véekarré neurologa.

5.3.2 Zakladni tabulky identifikaich vysledk rozhovofi s rodEi déti
s epilepsii

Tab¢. 1. Pohlavi respondeni

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
Respondent Souwet
Muz 1 1
Zena 5 1 1 1 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Z celkového pétu 6 respondeftbylo 5 Zen matek a jeden muz jako otec.

Tabg.2. Pohlavi déti - epileptika

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
Respondent Souwet
Muz 4 1 1 1 1
Zena 2 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Z celkového pétu 6 respondeitbyly 2 Zenského pohlavi a 4td byly
pohlavi muzskeho.

Tab¢.3. Veék déti - epileptiki

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souwet
4 roky 1 1
5 let 1 1
6 let 1 1
7 let 1 1
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R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souwet
13 let 1 1
17 let 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Z celkového p&tu 6 respondefitje ve Eku 4 roky 1 dig, ve wku 5 let také
1 dit, ve Wku 6 let také 1 dé ve wku 7 let 1di¢, ve wku 13 let 1dit a ve ¥ku

17 let také 1

dét

Tab¢. 4. Prabéh téhotenstvi matky ditéte

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
Respondent Soucet
Fyziologické 4 1 1 1 1
Rizikové 2 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowvdi responderti

na otazku:Jak probihalo vaSechotenstvi?NejcasgjSi kategorie odpasdi je

fyziologické a to celkem 4 x. Kategorie odgdv rizikové je uvedena 2 x.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpfmi respondertitje 6.

Tab.¢.5. Epilepsie v rodinné anamnéze

R
Respondent
‘ Ano
‘ Ne

\ Celkovy vyskyt

Sowe
\ 4
\ 2
\ 6

t

R1

R2

R3

R4

R5

R6
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Tato tabulka prezentuje v kategorizované formdpowvdi responderti
na otazku:Trpi nekdo v rodir epilepsii?NejcastjSi kategorie odpaidi je ano,
celkem 4 x. Kategorie odpédi ne je uvedena 2 x. Celkovy vyskyt
kategorizovanych odpe@di respondetitje 6.

Tab.¢.6. Prvni epilepticky zachvat v zivot ditéte

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
Respondent Souwet

\ 1 rok 2 1 1

‘ 3 roky 1 1

\ 5 let 2 1 1

\ 10 let 1 1

\ Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderiit
na otazkuKdy dostalo vaSe difprvni zachvatNejcasgjSi kategorie odpaidi je
1ab let, ob uvedeny 2 x, 3 roky a 10 let, ®luvedeny 1x. Celkovy vyskyt
kategorizovanych odpeédi respondetitje 6.

Tab.¢.7. Zpusob projevu prvniho epileptického zachvatu

R Rl R2 R3| R4 R5 R6
Respondent Sowet

absence+ generalizovaniete 1 1
vertigo, zvraceni, generalizovaniede 1 1
Kiete, sté&i odi 2 1 1
generalizovanéikce 1 1
Zéaraz, kyvani hlavy, to oci 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1
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Tato tabulka prezentuje v kategorizované formdpowvdi responderti
na otazku: Jak prvni zachvat vaSeho d&é vypadd? NefastjSi kategorie
odpowdi, Ze ma kefe a stdi o¢i uvedeno 2 x, absence s generalizovanymi
kiecemi 1x, vertigo se zvracenim generalizovanymiec&mi je 1x,
generalizovanéikte 1x a jako zaraz ¥innosti s kyvanim hlavy a tenim @i
kategorizovano 1x. Celkovy vyskyt kategorizovangdpowdi respondertitje 6.

Tab.&.8. Zdravotni stav ditéte v solasné dolé

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souwet
kompenzovan, 5 1 1 1 1 1
na medikaci
kompenzovan, 1 1
bez medikace
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované formdpovdi respondertit
na otazku:Jaky je sotdasny zdravotni stav vasSehodtk? Kategorie odpoidi
kompenzovan, ale na medikaci uvedeno celkem 5x.edCate odpowdi
kompenzovan, bez medikace uvedeno celkem 1x. Cglkonyskyt

kategorizovanych odpeédi respondetitje 6.

Tabg. 9. Sokasna medikace dite

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Soucet
\VPADiazepam-PP 1 1 | | | |
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R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Soucet
Orfiril long-R, POR 1 1
CPS PRO 30,50 m
Depakine sirup, 2 1 1
Diazepam-PP
Depakine chrono 1 1
500mg,Sécable Po
tbl. ret.,Diazepam-
PP
‘ Bez medikace 1 1
\ Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderiit
na otazku: Jaké leky vaSe dituziva? Kategorie odpoddi depakine sirup,
diazepam desitine jako prvni pomoc uvedeno 2x. gkate VPA, diazepam jako
prvni pomoc 1x, orfiril long a POR CPS PRO uvedé&ro Kategorie depakine
chrono a sécable por a diazepam jako prvni pomogc bbz medikace
kategorizovano takeé 1x.

Tabg¢. 10.Piredpokladand pricina vzniku epilepsie digte

R R1 R2 R3 R4 RS R6
respondent Soucet
‘ epilepsie v rodia 2 1 1
Nevi 2 1 1
‘ Uraz hlavy 1 1
‘ febrilie 1 1
\ Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderiit
na otazku: Co bylo @icinou vzniku epilepsie vaSeho diét? Kategorizace

odpowdi epilepsie v rodi&iuvedeno 2 x, ,nevi“ uvedeno 2 x. Kategorizace zlra
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hlavy* uvedeno 1 x a ,vysoké teploty* uvedeno 1xelkdbvy vyskyt
kategorizovanych odpeédi respondetitje 6.

Tab.¢. 11.Zdroj informaci o rezimovych opatienich u cti s epilepsii

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
Respondent Souwet
Internet neurolog 1 1
sestra
neurolog 2 1 1
sestra

‘ PLPD a jeho sest@

1
‘ Spolenost " E" ‘ 1
\ Nikdo \ 1 1
\ Celkovy vyskyt \ 6

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderiit
na otazku:Kdo vas informoval o dodrzovani rezimovych égaich vasSeho
ditete? Kategorizace odpa@di ,prakticky I1éka pro déti a dorost” a jeho sestra
uvedeno 1 x. Kategorizace odgdv ,pomoci internetu, neurologa a jeho sestry
uvedeno 1 X, neurolog a jeho sestra uvedeno 2 tegdazace odpaidi, Ze nevi
1 x a nikdo uvedeno také 1 x. Celkovy vyskyt katemvanych odposdi
responderii je 6.

Tab¢. 12.Rezimova opateni déti respondenti

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
Respondent Sowet
pravidelny spanek, omezemV, 1 1
helma na kolo  sportu
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R R1 R2 R3 R4 R5 R6

Respondent Soucet
dodrzeni medikace, pravidelny 1
spanek, netha dlouhé 1
trat,navstva neurologa
pravidelna
‘ nyni jiz nic 1 1
pravidelnost spanku, 1 1
negrettzovani, necwiit
ve vyskach
pravidelnost spanku, 2 1 1

nep'etZzovani, omezenyas
na TV a PC, medikace

Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpovdi responderiit
na otazku: Jaka rezimova op#&tni u svého dite dodrzujete NepasejSi
kategorizace odp@di pravidelny spanek, négiZovat, omezit média,
dodrZzovani medikace uvedeno 2 x. Kategorizace agpospanek, helma na
kolo, omezit televizor 1 x, medikace, spanek, nlgronekkha dalky 1x a spanek
a necvtit ve vySkach a ndptZovat uvedeno 1 x a 1 x uvedeno nic jiz

nedodrzujeme. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpdvespondertitje 6.

Tab¢.13. Dostatefnost edukace o epilepsii a reZimovych opégnich

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Soucet
Ano, stai 5 1 1 1 1 1
ano stai 1 1
info u Spolénosti E
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderiit
na otazkuSta‘i vdm informace, které mate o rezimovych fgr@ith u epilepsie,

nebo sami stale vyhledavate nové, kde apttategorizace odpa@di ano, stai,
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uvedeno 5 x. Kategorizace odgov ano stai, ale stale hledam nové
u Spolénosti ,E" uvedeno 1 x. Celkovy vyskyt kategorizoyah odpo¥di

responderii je 6.

Tab¢. 14.Kdo pomohl v edukaci o epilepsii nejvice

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souwet
‘ neurolog ‘ 2 1 1
‘neurolog+sestra , PLPD+sestr{ 1 1
‘PLPD+sestra, neurolog ‘ 1 1
‘sestra PLPD \ 1 1
‘ nikdo ‘ 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowvdi respondertit
na otdzku Kdo vam nejvice pomohl v informovanosti o reZijwbvopatenich u
epilepsie?Kategorizace odpadi neurolog uvedeno 2 X, neurolog a jeho sestra
a PLPD a jeho sestra uvedeno 1 x. Kategorizace PadREho sestra, neurolog
uvedeno 1x, nikdo uvedeno také 1 x. Celkovy vy$lagegorizovanych odpeédi

responderii je 6.

Tab¢. 15.0rgany nezapojené do edukace o epilepsii

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
‘ PLPD a sestra ‘ 1 1
‘véichni pomohli trochu ‘ 2 1 1
‘ nevi ‘ 2 1 1
nikdo |1 1
\ Celkovy vyskyt \ 6 1 1 1 1 1 1
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Tato tabulka prezentuje v kategorizované formdpowvdi responderti
na otazkuKdo vam wibec nepomohl v informovanosti o rezimovych fgdthu
epilepsie?Kategorizace odp@di, Ze vSichni pomohli trochu uvedeno 2 x, nevi
uvedeno také 2 x. DalSi kategorizace odploWLPD a jeho sestra 1 x a nikdo
kategorizovano 1 x. Celkovy vyskyt kategorizovanyapowdi responderit je
6.

Tab.¢. 16.Informace respondenti o spol€nosti sdruzujici epileptiky

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
Respondent Sowet

‘ Informovani ‘ 4 1 1 1 1

‘ Neinformovani ‘ 2 1 1

\ Celkovy vyskyt \ 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderiit
na otazku:Jak jste informovani o spaieosti sdruzujici epileptikyNejcasejSi
kategorizace odp@di informovani uvedeno 4 x, neinformovani uveden.2

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpfmi respondertitje 6.

5.4 Analyza a diskuse

Cilem kvalitativniho vyzkumného Feni prace bylo zjistit v tomto vybraném
souboru vliv edukace o rezimovych afeattich na zlepSeni kvality Zivota étd
s epilepsii z pohledu raté a zjistit, do jaké miry jsou pro r@ei dilezité
informace o onemoemi jejich digte. Zji¥ovala jsem take, v jaké hei ovliviiuji
rezimova omezeni kvalitu Zivotatd s epilepsii. Tals. 1 seznamuje s pohlavim
responderit, tedy rodéa, kteri byli ochotni spolupracovat a hawbo potizich

svych @ti. Zen — respondentek bylo 5 a 1 respondent kat.ovsichni vyse
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zmiréni hovaili o svych dtech, coz zachycuje identifikai tab¢. 2, ktera jasé
hovai, Ze pouze 2di byly pohlavi Zenského a ostatritid tedy 4 byly pohlavi
muzského. VSichni vime, zetdky wk zahrnuje obdobi velmi Siroké z pohledu
bio-psycho-socialniho vyvoje a t&b.3 ndm zarrné blize specifikuje ¥kové
rozpeti déti responderit Vyzkumné Seékni bylo prova&no na dtech, kterym
byly 4, 5, 6, 8, 13 a 17 let.

a projevy epilepsiedi responderit Veleminsky uvadi, ze vyvoj die je zavisly
na mnoha v&Sich i vnitnich vlivech, které na jedince viihu Zivota fsobi.

S vyvojem dikte souvisi i pibéh ©hotenstvi jeho matky (VELEMINSKY a
VELEMINSKY, 2007). Taks. 4 se zamrné zansiila na ghotenstvi matky déte

a jeho ptibéh a prezentuje v kategorizované f@rmadpowvdi responderit na
otazku:Jak probihalo vasechotenstvi?NejcastjSi kategorie odpaidi bylo 4 x
fyziologické a kategorie odpeédi rizikové bylo uvedeno celkem 2 x. Na tuto
tabulku navazuje tat. 5, ktera nas informuje o tom, zda se onemintepilepsii
jiz u nekoho z rodinnych Pslusniki vyskytlo, a prezentuje v kategorizované
formé odpowdi responderit na otazku:Trpi nekdo v rodi# epilepsii?Moran
uvadi, Ze jiz v polovia 18. stoleti Tissot uvedl, Ze genetické faktory owkést

k rozvoji epilepsie, a proto vyznamnou roli v diagtice hraje rodinna anamnéza
klienta (cit.dle MORANE, 2007).To souhlasi i s vysledky tohotoigaft, protoze

i v jeho ramci bylo nejasgjSi kategorii odpogdi 4 x ano, tedy ,mame v rodin
epilepsii“ a kategorie odpédi 2 x ne, tedy ,nemame epilepsii v rodinZivny i
Moran se zmhuji o tom, Ze riziko epilepsie u die zdravych rodia je asi 2-3 %.

V piipack, ze jeden rodi ma epilepsii, stoupa toto riziko na 5 % aiippc, ze
epilepsii trpi oba rode je riziko 10-15 %. V Evraf kde Zije asi 400 milioin
lidi, trpi epilepsii asi dva milionyati (MORAN, 2007). Zde je vi&, jak dalece
je znalost rodinné anamnézy vyznamna pro budoudvadity Zivota ditte, a jiz
praw v dokE planovani rodiovstvi v rdmci primarni prevence by se genetické

zagzi méla vénovat \&tSi pozornost.
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Faber a Vogch uvadi, Ze epilepsie patspolu s epileptickymi zachvaty
k ¢astym neurologickym porucham, které se vyskytujiakémkoliv wku
(FABER, 1998). Pravna &k déti v doke jejich prvniho epileptického zachvatu
se dotazovala tah6, ktera prezentuje v kategorizované férmdpovdi
responderit na otazku:Kdy dostalo vaSe ditprvni zachvat?V prvnim roce
Zivota ditte dostaly zachvat 2¢ét a dalSi 2 dti dostaly prvni zachvat v 5-ti
letech. Ostatni&i vZzdy po jednom dostaly zachvat ve 3 a 10 letd@elto zjiSéni
zcela odpovidaji tvrzeni aufgrze epilepsie si & pro swij nastup opravdu
nevybira. Za podstatné jsem povazovala zeptatisatkina to, jak se u jejich
ditéte prvni epilepticky zachvat projevil a vSe namzerduje takk.7. Pouze u 2
déti se povedlo zachytit stejné projevy epilepsiey kddice uvedli, Ze o
kiece astdelo «i. Jeden rodi uvedl, Ze jeho dit melo absence
s generalizovanymiik¢emi, dalSi rodi, Zze jeho dit mélo vertigo se zvracenim
a generalizovanymi tk¢emi. Redposledni rodi popsal generalizovanéie&ke
a posledni rodi charakterizoval zachvat svého étkt jako zaraz veinnosti
s kyvanim hlavy a tenim @i. Jen pro fedstavu bych rdda zminila, Ze tyto
vysledky nam nasiuji zaludnost a tznorodost projev epilepsie a stefn
i Moran se ve své publikaci ziije, Ze jen u &i je druhi epilepsie znamo
zhruba ficet av rkterych gipadech je jejich spolehlivé rozpoznani velmi
obtizné i pro lék&e s odbornym istrojovym vybavenim. Vzhledem k tomu, ze
vSechny dti jsou v pé€i neurologa, zachycuje dalSi tal® v kategorizované
formé odpowvdi responderit na otazku:.Jaky je sodasny zdravotni stav vaseho
ditete? Celkem 5 respondeaintuvedlo, Ze zdravotni stav jejich potomka je nyni
kompenzovan, ale ditie na medikaci, a jeden r@ddokonce uvedl, Ze jeho
ratolest je pld kompenzovana a to bez medikace. NevSimalova alanSky
uvadi, ze cilem & medicinské je plna kompenzace zadhvéb znamena
vymizeni zachvd@t s ukorenim I&by nebo jejich trvalda kompenzace

pii zachovani minimalni terapie, coz se vi&strtomto Sateni potvrdilo.
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Tab¢. 9 souvisi s fedchozi tabulkou a dotazuje se na medikaditalit
NejcastjSi kategorii odpoidi byl depakine sirup a diazepam desitin per rectum
jako prvni pomoc viipadt zachvatu. Dale vzdy jedenkrat byla jako medikace
uvedena VPA, diazepam desitin per rectum jako ppamhoc, orfiril long a por
CPS PRO, depakine chrono a sécable por a diazepaitindper rectum jako
prvni pomoc a jeden respondent uvedl, ze jehd jdibez medikace. Dolansky
uvadi, Ze fi spravném ufeni I&€eni byva prvni antiepileptikum &né u 40 -
60 % klienti. | nam se potvrdilo, Ze antiepileptik&tdz vyzkumného souboru
byla Usgsna, jak tomu nagdcuje i tab¢. 8, protoze 5 &i je kompenzovano, ale
zistava na antiepileptikach a jedno je dokonce karnpeano bez antiepileptik.

V piedchozim textu v tab5 jsem se respond@ntiotazovala na rodinnou
zakz u epilepsie a nasledujici tald0 zmapovala pa@domi respondenf tedy
rodi¢t o tom, co bylo ficinou vzniku epilepsie jejich dite? Souvisi to vlastn
s informovanosti rodii o epilepsii jako takové a vysledkem bylo, Ze za
souvislost s epilepsii u vlastniho&dé povazuji 2 x epilepsii v rodira 2 rodée
tuto souvislost neznaji. Jeden rdduvedl jako picinu Graz hlavy dite
a posledni rodi uvedl vysoké teploty. Pouze 2 rédinedovedli uvést moznou
pri¢inu epilepsie u vlastniho dfe,. takZze informovanost ofipinach epilepsie
v tomto malém souboru byla dostata.

Vitab. 11 az 16 se vysledky vyzkumnéhoie&eit pomoci hloubkového
individualniho rozhovoru za#huji na tolik diskutovanou a stale opomijenou
kvalitu zivota di¢te a v naSemifpact jde o kvalitu zZivota spojenou s diagnézou
epilepsie. Talk. 11 prezentuje v kategorizované f@rmdpowdi responderit na
otazku: Kdo vas informoval o dodrzovani rezimovych opai vaseho dite?
Jeden rodi uvedl, Ze ho informoval prakticky lékaro cti a dorost a jeho
sestra. DalSi rodiuved! jako edukatora internet, neurologa a jelstrgea dalSi
dva rodte uvedli pouze neurologa a jeho sestru. Jeder Bz nevzpomal,
kdo ho edukoval, a posledni z rédliuvedl, Ze informovan nebyl od nikoho.

Komarek a Zumbrova uvadi, Ze v primarni zdravo&i p déti a dorost se stava
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edukéatorem vedledtského lekge predevsim diska sestra, ktera provadi edukaci
nejen nemocnych &, ale také jejich rodii. V tomto zkoumani se sestra
v ambulanci PLPD edukaci¢movala minimalg, vice se edukovalo v ramci
neurologickych ambulanci prestinictvim neurologa a jeho sestry. Pokud by to
potvrdil i SirSi vyzkum, bylo by moznfici, Zze ®jaka edukace tedy probiha, ale
mela by se vice rozt smérem k ambulancim PLPD a hlavsmerovat k jejich
sestram. Zivotosprava pro zachvatovitad onersocie vlasté zivotnim stylem
s pravidelnym rezimem kdi a spanku, s vyl@enim alkoholu i extrémniho
fyzického a psychického zatizeqiast nemocnych nechape, ze si mohou pomoci
sami pra¥ dodrzovanim Zivotospravy a rezimovych dgpaf (MORAN, 2007).
Tabg. 12 zmapovala v kategorizované férmdpowvdi responderit na otazku:
Jaka rezimova op#&tni u svého dite dodrzujete?Dva zrodéu uvedli
pravidelny spanek, négigzovat di¢, omezit média, dodrzovat medikaci. Jeden
z rodict uvedl jako odpo¥d’ spanek, helmu na kolo, omezit sledovani televizoru
DalSi rodé uvedl dodrzovani medikace a dostatespanek, pravidelné navsy
u neurologa a neébat dlouhé tra&t Déle 1 x uvedli, Ze jiZ reZimova opanmi
nedodrzuji a posledni z radi 1 x uvedl, ze dé&nesmi cwuit ve vySkach a snazi
se ho nefetZovat. V podstdt ncktera rezimova openi rodée u svych éti
dodrzuji, ale vzhledem kku nebylo uvedeno poziti alkoholu a cigaret,
psychicka a fyzicka zé&k, diskotéky blikajicimi stroboskopy &ba alternativa
v podol& ketogenni diety. Mohu konstatovat, Ze zakladnime¥a opaiteni tito
rodice ckti s epilepsii znali a snazili se k nim veést i gvdjti. Nasledujici tal.
13 prezentuje v kategorizované farrodpowdi responderit na otazku:Sta’i
Vam informace, které mate o rezimovych ggaich u epilepsie, nebo sami stéle
vyhledavéate nové, kde a pfoRodike se v 5 fipadech vzaaghshodli a uvedli, ze
jsou dostatén¢ informovani a jeden rodiuved|, Ze je také informovan, ale stale
hleda nové informace hla¥mu Spol€nosti ,E".

DalSi otdzka se dotazovala réii Kdo vam nejvice pomohl v informovanosti

o rezimovych opatnich u epilepsie¥ysledky nam zachycuje tabl4. Dva
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rodice uvedli, Ze nejvice v jejichifpact informoval neurolog. Jeden re@dived|
neurologa a jeho sestru. DalSi rodvedl, Ze ho informoval nejvice PLPD a jeho
sestra. Po jednom byla uvedena odygyvze edukoval PLPD a jeho sestra a
neurolog a posledni ratliuvedl, Ze neinformoval nikdo. Tady vidime stejné
vysledky edukace odborniky jako uvadi ve svych jabich Dolansky a Mora

a to, Zze v sotasné dobje (Kast dtského Iék&e a jeho sestry o klienta s epilepsii
v pozadi. Zda se, Ze je tedy podaa a ne vzdy ku prosghu pacienta a to by se
melo do budoucna z#mit, aby dominantni osobou v fiéo pacienta nebyl jen
neurolog (DOLANSKY, 2000).

Tab¢.15 zachycuje v kategorizované farmdpowdi responderit na otazku:
Kdo vam vibec nepomohl v informovanosti o rezimovych ggrdth u epilepsie?
Kategorizace odpadi, ze vSichni pomohli trochu, uvedli 2 rgdi DalSi 2
z rodict uvedli, Ze ne¥di, kdo neinformoval nejvice. Jeden z &agduved! PLPD
a jeho sestru a ,nikdo“ uvedl posledni z &adi Pouze dva rode uvedli, Ze
kazdy ze zainteresovanych zdravotnfjomohl, a zbytek, tedy vic jak polovina
rodica jasré dokazalarict, kdo neinformoval, a bohuZel byla zréia i sestra u
PLPD. Také Zacharova se ztje o tom, Ze nemocné dia jeho rodina vnima
sestru jakailovéka, ktery poskytuje oporu a porozémi, je prostednikem mezi
lekarem a jimi, osobou, ktera snizuje rtpmezi Iékdem a dittem, upeiiuje
duvéru digte v |&ebny proces a svymrigtupem péuje o emocionalni stav
ditéte a jeho rodiny (ZACHAROVA a SIMIKOVA, 2007). V naSem ifpacs
nas vyzkumné Sgni dovedlo k tomu, Ze sestry PLPD g&iwnou nezapojovaly
do edukace Kklierita jejich rodinnych fislusniki o epilepsii.

Poslednicast vyzkumného Seni se v ramci individualniho hloubkového
rozhovoru s rodi déti s epilepsii zawtila na poedomi o klubech epileptik
Tab¢.16 nam prezentuje v kategorizované férnodpovdi responderit
na otazku:Jak jste informovani o spaleosti sdruzujici epileptiky?ic jak
polovina rodéa, celkem 4 x uvedla, Ze jsou informovani a pouze rddicu

informovani nebyli.
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Kontaktem s respondenty, rodidéti s epilepsii bylo zjig$ho pomoci
individualniho hloubkového rozhovoru, Ze sestrydimacich praktickych Iékéa
pro céti a dorost v Jihteském kraji se edukaci o rezimovych dpafch ditte
s epilepsii ¥novaly vtomto Séeni malo. Je stale nutno mit na @himze by
bylo nezbytné tento vysledek potvrditsim pa@tem gipadi.

Rodie ckti prekvapiw uvadi, Zze pokud k edukaci doslo, vzdy bytenpsna
pro jejich cti a tim i pro kvalitu jejich Zivota &etné celé rodiny. Rekvapivym
zjisttnim bylo, Ze tito rodie dti s epilepsii byli informovani o rezimovych
opatenich u svych &i prostednictvim spolénosti sdruzujici lidi s epilepsii a
kompenzovali si tak nedostatek informaci o rezinebvppatenich. Informace
od Spolénosti ,E" povaZovali za inosrejSi nez ty, které ziskali od sestry
v ambulanci praktického léka pro a@ti a dorost. Klienti Spoknost ,E* znall,
ale zatim ani jeden z nich neglienem této spolmosti snad pray proto,
Ze u &tSiny dti, které byly pednetem nasSeho zajmu, je epilepsie v&mné
dohke kompenzovana na medikaci.

Réda bych jen zminila, Ze nejenom sestry afiék@hou vhods edukovat
rodice dti s epilepsii. Jak jsem jiz ve své praci uvedlaytm nemocné &i
a jejich rodiny a blizké se starad cely tym prackiniMezi ré paki hlavre
socialni pracovnici, psychologov&iitelé, atd. Pravdou je, ze prvni, kddjge

do styku s dittem postizenym epilepsii, je v pri@c Iéka a jeho sestra.

5.5 Zawr k vyzkumnému Sef¥eni

Podle vysledk kvalitativniho Sateni kontakty s respondenty, réididéti
s epilepsii bylo zji&no pomoci individualniho hloubkového rozhovoru,dés
nemocné epilepsii mohou Zzit kvalitni Zivot. Zalggak velice na tom, do jaké
miry jsou rodte €chto cti informovani o onemocmi, jak jsou jim dostupné
informace tykajici se rezimovych opai @i epilepsii a do jaké miry je dokazi

dodrzovat a motivovat svojectil k dodrzovani vSech rezimovych ofeti
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spojenych s epilepsii. Je nutné také vedlehto omezeni strikéh dodrzovat
medikamentdzni bu a pravidelné kontroly u 1éka

Tim byla pro tento soubor také potvrzena hypoté2aze kvalitu Zivota é&ti
s epilepsii nejvice ovliwje vlastni rodina.

Co se tge ostatnich hypotéz, tedy hypotézd: Rodiny d@ti s epilepsii
nemaji dostatek informaci o klubech epileftikebyla na zaklad odpowdi
v rozhovorech s respondenty potvrzena. Redivedli, Ze tyto informace maiji.
Nejcastji je ziskali na internetovych strankach. Sice Kupileptiki fyzicky
nenav&vuji, ale z informaci publikovanych na strankackiubech sdruzujicich
lidi s epilepsii cerpaji nové poznatky, ziskavaji zde mnoho informaci
onemocgni epilepsii a zapojuji se do diskusniho féra sdiodstatnich dti
nemocnych epilepsii, kiiejim pomahaji svymi zkuSenostmi a radami.
Hypotézas. 3 byla potvrzena.

Prevence onemoéni céti ma celkemii stupreé. V primarni prevenci, ktera
je zangtena na zdravéet, je hlavnim cilem fedchazet zdravotnim problém.
Newnuje se tedy pouze prevenci vzniku chorob, ale paiaitivnimu zlepSovani
celkového zdravotniho stavu, coz vede ke zkvalitnzivota. V primarni
prevenci je snahou ovlivnit ¥$i faktory jako nafiklad dietni navyky,
omezovani sledovani televize, pozivani alkoholwiéwni, nedostatek pohybu a
mnoho jinych. Eliminuje a nebo se snazi o snizéwi vizikovych faktoii a tim
cilere podporuje aktivity vedouci k pozitivnim 2Zmam Zivotniho stylu &i a
jejich rodicu.

Sekundarni prevence se z#oje na ¥asné zjitni jiz existujiciho
onemocgni. Ma zabranit rozvoji choroby a dir diagnézu je&t v dok, kdy je
onemocskni ve vyl&itelném stadiu. S touto prevenci souvisi i edukaocélasti
rezimovych opagenich u dti s epilepsii a informovanost o klubech sdruzujdsi
S epilepsii.

Primarni i sekundarni prevenci étdnegasgji provacji zdravotni sestry a

lekari. To potvrdili i respondenti v kvalitativnim vyzkeu, kdyz sestru
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na neurologii a neurologa ozila jako lidi, ktefi jim poskytli nejvice informaci
0 povaze onemoe¢ni, medikamentozni &€, rizikach a rezimovych opanich,
které se tyka jejichdi nemocnych epilepsii. Tim byla také potvrzenadigpa
¢. 3 — Nejvice informaci o0 moznostech zlepSeni kyativota dti s epilepsii
ziskavaji rodie od sestry na neurologii a neurologa.

V terciarni prevenci je zainteresovano mnoho Igilem terciarni prevence
je co mozna nejvice ovlivnitidledky onemoani nejenom pro samotné #it
nemocné epilepsii, ale i pro jeho rodinu a okohial®u celého managementu,
ktery pracuje v terciarni prevenci, je usnadnitt@gemému jeho dalSi Zivot,
zarazeni do spotmosti, zajistit mu progedky (nejen finatni), které by mu
pomohly Zit kvalitni Zivot. Rodiny nemocnycktdmohou v hojné niie vyuZzivat
hlavre poradenskéinnosti.
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ZAVER

Tato prace se zabyva igpbem Zivota &i s epilepsii a moznosti ovlivnit
jeho kvalitu. Teoretick&ast prace seénuje medicinskému pojeti, tedy moznym
pricinam vzniku epilepsie, diagnostice jejich foremnikkym projevam a I&bé
détské epilepsie. Déle se azmije v historickém kontextu o vztahu davnych
spole&nosti k epilepsii a srovnava jej se &asnym pistupem. Zamysli se nad
tlohou sestry a socialniho pracovnika ve vztahonkuto onemoaini. VSima si
také oltanskych spoknosti, které sednuji €mto nemocnym.

Prakticka ¢ast se zabyva kvalitativnim $ehim Sesti¢lend rodin malych
epileptiki. Tento miniaturni soubor fpdstavuje pouze sondu do rozsahlé
problematiky, ale Ize konstatovat, Ze jeji vysledkg v podstét shoduji
s tvrzenimi renomovanych autorktei své zawry odvodili z kvantitativnich
vyzkumi vétSich soubar zkoumanych osob.

Nemoc ditte s epilepsii je specifickou 2dt jak procleny rodiny, tak pro
rodinu jako systém. Kazdy radprochazi procesentifeti nemoci digte, aby na
jeho konci pehodnotil dosavadni postoje, a s nemociteite v idealnimifpact
vyrovnal.

NejcitlivejSi obdobi jetas, ve kterém si rodina na nemoc svehételitvyka a
vyrovhava se sni. Je to psbbdobi silné psychické zde, ktera je jest
nasobena nutnosti rodiny fungovat v dennich priaktic zalezitostech bez
ohledu na aktualni prozivani svyaleni. Existence postizeného & je
pri¢inou toho, Ze se titym zpisobem mini Zivotni styl rodiny, ktery musi byt
piizpisoben omezenym moznostem a specialnimepém. V dsledku toho se
meéni i chovanicleni rodiny a to nejen v ramci rodiny, ale také ve famt& SirSi
spole&nosti.

Prijeti zdravotniho postizeni dfe rodgi je dlouhodobym (adaptaim)
procesem, kterym kazdy zr@di prochazi individuala coz niize veést

r~ s

k nesouladu a mnoha potizim (ve vychovném stylwatahu k digti, ve vztahu
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k partnerovi apod.). Aby byl tento proces co ndgfiraa hlave vedl k co
nejmensimu riziku nesouladu v rodia okoli, je paieba rodie v co nejétsi
mite obeznamit s povahou oneméch ditte, sriziky spojenymi s danym
onemocinim a hlavi s tim, jak je mozné v co népéi mie zkvalitnit Zivot
ditcte.

Vyzkumnym Seatenim jsem se pokusila zmapovat celkdimcile. Prvnim
cilem bylo zjistit kvalitu Zivota &i s epilepsii. Druhym cilem bylo zjistit,
kdo vSechno tiize klad® ovlivnit kvalitu zivota d@ti s epilepsii aretim cilem
bylo zjistit v jaké mite ovliviiuji reZimova opaeni kvalitu Zivota &ti s epilepsii.
Cile prace byly u tohoto malého souboru 8pin
V managementu, ktery pracuje &mi nemocnymi epilepsii a jejich radl jsou
vedle zdravotnich sester a lékataké psychologove, socialni pracovnici,
pedagogove i pravni poradci. Ti vSichni mohou ktadwlivnit kvalitu Zivota

déti s epilepsii.
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Priloha¢. |

Rozhovor s rodii déti s epilepsii

1.¢&ast

1) Kolik let je vaSemu déti ?

2) Jakého pohlavi je vase &it

3) Jak probihalo vaséhotenstvi?

4) Trpi niekdo v rodiré epilepsii

5) Kdy dostalo vaSe ditprvni zachvat?

6) Jak prvni zachvat vypadal?

7) Jaky je sotiasny zdravotni stav VaSehoaté?

8) Jaké léky vaSe dituziva?

2. dast

9) Co bylo @icinou vzniku epilepsie Vaseho é&i?

10)Kdy melo Vase di¢ posledni zachvat ?

11)Jak se citi VaSe dipred zachvatem?

12)Jak se citi VaSe dipo pro@laném zachvatu?

13)Na které otazky vaSeho & ve vztahu k epilepsii nejste schopni sami
odpowdet?

14)Co nejhire snasi na epilepsii VasSed

15)Kdo Véas informoval o dodrzovani rezimovych deatich VaSeho dite?

16)Jak zvladate @& o své nemocné dit?

17)Jaka rezimova opani u svého dite dodrzujete?




18)Které z rezimovych opg&nich VaSe détzvliada nejhire?

19)Dodrzujete u VaSeho die rgjakou dietu?

20)Jak dlouhyas travi VaSe ditu sledovani televizoru a PC?

21)Jakému sportu se&énuje Vase di?

22)Jak reagovalo Skolni #aeni na informace o onemagen Vaseho déte?

23)Stati Vam informace, které mate o rezimovych @éeafch u epilepsie?
nebo sami stéle vyhledavate nove, kde &dro

24)Co nejvice ovliviuje kvalitu Zivota VaSeho die?

25)Jaké kamarady ma VaSedfit

26)Kterécinnosti VaSe di neni schopné zvladat bez pomoci druhych?

27)Kdo Vam nejvice pomohl v informovanosti o rezimolyapatenich

u epilepsie?

28)Kdo Vam wvibec nepomohl v informovanosti o rezimovych @paich

u epilepsie?

29)V ¢em citite nespokojenost a bezradndspgi o vaSe dit?

30)Jak jste informovani o spaleosti sdruzujici epileptiky?




Priloha ¢. Il

Tab.¢. 1. Doporuené Iékové kombinace u diagnostikovanych

epileptickych syndromi.

Syndrom Lék 1. volby Lék 2. volby Poznamka
Westiv syndrom vigabatrin, valproét topimarat?
kortikoterapie benzodiazepiny Lécba na
specializovanych
pracovistich
Lennax-Gastauv valproat benzodiazepiny topimarat
syndrom lamotrigin felbamat Lécba na
specializovanych
pracovistich
Myoklonicka- valproét benzodiazepiny
astaticka epilepsie lamotrigin etosuximid
Détska absence etosuximid lamotrigin
valproat
Juvenilni absence valproat lamotrigin
etosuximid
Epilepsie valproat lamotrigin
s generalizovanymi primadon
zachvaty po
probuzeni
Juvenilni valproat Primadon
myoklonicka lamotrigin
epilepsie
Benigni epilepsie karbamazepin sultian
s rolandickymi ¢i valproat
centrotemporalnimi
hroty
Landau-Kleffnetiv kortikoterapie lamotrigin
syndrom vigabatrin
Meziotemporalni karbamazepin lamotrigin topimarat
limbicka epilepsie vigabatrin fenytoin ChirurgickéreSeni

Zdroj: DOLANSKY, J.Souwasna epileptologiePraha: Triton, 2000. str. 135.
ISBN 80-7254-101-3.



Priloha ¢&. 1lI

Laboratd EEG

Foto vlastni zdroj
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parafraze, odkazy, dodrZeni norem pro citace, L | X | I

cizojazy¢na literatura)

Formalni zpracovani (jasnost tématu, roz¢lenéni textu, l ]

pravodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka uprava) X l I J

Metody prace

Vhodnost a troven pouZzitych metod ’ l | l X ]

Vyuziti vyzkumnych empirickych metod I | ‘ X | I
L I x [ [ ]

*%
0 - nehodnoceno; 1 - vyborné; 2 — velmi dobfe; 3 — dobfe; 4 — neprospél/a



Vyuziti praktickych zkuSenosti

Obsahova kritéria a pfinos prace

Pfistup autora k feSené problematice (samostatnost, : |
iniciativa, spoluprace s vedoucim prace) | 0 | I I l l |

Naplnéni cilii prace l l I X l l l

Vyvazenost teoretické a praktickeé Casti | !
v daném tématu

Névaznost kapitol a subkapitol ( I X | [ | ,

Dosazené vysledky, odborny vklad, pouZitelnost
vysledki v praxi | | I X | | l 1

Vhodnost prezentace zavérh prace
(publikace, referaty, apod.) 1 I |

Otazky a naméty k diskusi pfi obhajobé:
Co vedlo autorku k tomu, Ze vytvofila pro 6 pacientt1 19 tabulek zahrnujicich rizné udaje,
v nich je po jednom pacientovi? Méla by podat pro tcelnost takové prace padné argumenty.

Celkové hodnoceni prace (klady, nedostatky):

Autorka si zvolila téma, které je ji blizké, a ma v ném spolehlivé zkuSenosti, coz dokazuje i
ve své praci. Zabyva se epilepsii u déti. Onemocnéni probird angaZované, vénuje se historii,
dtikladné medicinskému pohledu, diagnostice a terapii. Neméné vénuje pozornost uloze
sestry a sociélniho pracovnika pfi péci o kvalitu Zivota ditéte s epilepsii. Nevynechava ani
obcanské sdruzeni epileptikii.

V praktické &asti se vénuje jednak rozhovortim s rodici déti a jejich kvalitativnimu rozboru
jednak podava i kvantitativni pfehled. Pocet zkoumanych je velmi maly, takZe pro 6
pacientti jsou takové tabulky nadbytecné.

Téma je sice zdravotnické, ale autorka se snaZi je doplnit o psychologicky a socialni rozmér.
Proto jeho zpracovani povaZzuji za uZitecné.

S literaturou autorka pracovat dovede, citace jsou podle posledni normy.

Formalni strance vénovala autorka peclivou pozornost.

Doporuceni k obhajobé: doporucuji

Navrhovani klasifikace: Velmi dobfe %y@ MM/



