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Zijeme s epilepsii

Jak dal zit s nemoci, ktera ¢lovéka vice ¢i méneé vylekala? S nemoci, 0 niz nam fekli, ze se
da lécit, ale Zze pljde o dlouhodobou zalezitost? S nemoci, o niz maji néktefi lidé vselijaké
pfedsudky? Jak si mam poradit se skute¢nosti, ze mam epilepsii, nebo Ze ji onemocnél
muj blizky?

At chceme, Ci ne, diagndza epilepsie ¢lovéku zméni zivot — nékomu vice, nékomu méné.
Zasahuje lidem do navyklého zplisobu byti v riiznych rovinach: leckoho vyvede z miry nut-
nost dlouhodobé lé¢by a dodrzovani denniho rezimu, mnoho lidi se citi znejisténo ohledné
svych vyhlidek do budoucna, nékomu mlze nemoc znesnadnit pracovni uplatnéni, jinému
mozna zkomplikuje vztahy, nékteré Zeny si zacnou klast znepokojivé otazky tfeba ohledné
svého budouciho téhotenstvi.

Tato informacni brozura vznikla, aby vam situaci mali¢ko usnadnila. Najdete v ni informace
o tom, jak vétSina lidi zpravu o své nemoci (nebo nemoci svého blizkého) proziva. Doctete se,
jak a do jaké miry mlZe epilepsie zasahovat do Zivota rodiny, do pracovni sféry i do zpisobU
trdveni volného ¢asu a jak se s tim Ize vyrovnat, jaké moZnosti vam zlstavaji zachovany
nebo se vam nové oteviraji. Doctete se zde, Ze vedle |ékarl, ktefi vam pomohou s IéCe-
nim téla, se miZete obracet i na dalsi odborniky — napfiklad na ty, ktefi se postaraji o vasi
»dusi“, a co pro vas mohou udélat. Dozvite se také, kde hledat pochopeni a pomoc s pfijetim
a prozivanim vasi situace i s feSenim rliznych problému, jez miZe choroba zpUsobit — at uz
socialnich, nebo psychickych.

| se zivotem, do néhoz vstoupila epilepsie, se da nakladat smyslupiné a prozit ho
spokojené. Mozna je nékdy obtizné tomu véfit, nicméné zkusSenosti fady lidi s epilepsii
a jejich blizkych to potvrzuji. Pfejeme vam, aby tomu tak i pres vS§echny pfipadné
prekazky a obtize bylo i u vas.



Vyrovnavani se
S nemoci

KdyZz jsem se dozvédel svoji diagnozu,
pomyslel jsem si — kdo se 0 mé vZdycky

postard, kdyZ budu mit zdchvat?
Richard

Kdyz se objevi néjaké vaznéjsi chronické onemocnéni, jedna se o silné zatézovou az
krizovou situaci pro nemocného i pro jeho blizké. V takové situaci se ¢lovék muize citit,
myslet i jednat neobvykle, tedy jinak, nez byl u sebe zvykly on i jeho okoli. MUze napf.
prozivat pocity viny, pfemyslet, kde udélal v Zivoté chybu, ¢im si nemoc zpUsobil, vnimat
nemoc jako své selhani, trest osudu a podobné. Nebo se mize naopak citit jako obét,
premitat, ,pro€ zrovna ja?“, citit nespravedinost a kfivdu. A mozné jsou samozifejmé i dalSi
reakce a hlavné jejich riznorodé kombinace. Navic se lidé s epilepsii velice ¢asto stydi
o této nemoci nékomu Fici, boji se stigmatizace (jakési nalepky). Velmi podobné to mohou
prozivat i blizci lidé, napt. rodiCe ditéte, u kterého byla epilepsie zjisténa, ¢€i partner tako-
vého ¢lovéka. U nich pak €asto jeSté nastupuje obrovsky strach o milého ¢lovéka (dité,
partnera), snaha uzpUsobit a az nadlidsky kontrolovat vSechny jeho Zivotni podminky, aby
zamezili dalSimu epileptickému zachvatu ¢i zranéni pfi ném. To vSak jesté zvySuje dlou-
hodoby stres a snizuje kvalitu Zivota v8ech zuc¢astnénych, protoZe tito lidé prestavaji zit
svobodné pfitomnym okamzikem, nebot stale mysli na to, co kdyby...

V kazdé zatézové situaci zalezi pfedevsim na strategiich jejiho zvladani, pro které se ¢lovék
rozhodne. Lidé mivaji tendenci volit postupy, které pouzivali jiz v minulosti — agrese, unik,
popirani, feseni problému, pomoc okoli... Velkou vyhodou ovéem mize byt vzit v tuto
chvili véci do svych rukou a rozhodnout se pro urcité strategie zcela védomé, zamérné.

Po poc¢ate¢nim Soku tak mizeme hledat novy nahled, pracovat zejména na pfijeti nemoci
a sebe sama (nebo blizkého ¢lovéka s nemoci) takového, jaky jsem (jaky je) — tedy
pravé i s epilepsii. Ta se projevuje epileptickymi zachvaty, pfi nichz ¢lovék nema (plnou)
kontrolu sdm nad sebou, a vyzaduje i urcité Zivotni zmény (rezim, Ié¢ba, opatrnost...). | to
je tfeba postupné pfijmout, naucit se to vnimat v pfiznivéjSim svétle a zit s tim. ZkuSe-
nost mnohych, kdo si tim jiz prosli, totiz fika, ze pokud si vytvofime postoj, ze nas zivot je
v poradku takovy, jaky je (byt tfeba s néjakymi opatfenimi), prozivame jej pak pInéji a Iépe.
Tento postoj nam totiz pfinasSi nadhled, diky némuz vidime, co a jak opravdu potfebujeme

zménit, upravit, nebo naopak zachovat, abychom zili spokojené v ramci nasich zivotnich pod-
minek. Spokojenosti a zivotni radosti pak dané Zivotni podminky (i nemoc) déle ovliviiujeme.

Jsme-li vyrovnani, prozivdme méné stresu a celé naSe télo (i centralni nervova soustava) se
Iépe regeneruje, optimalizuje své funkce.

Velmi dulezité pro vyrovnani se s novou diagnézou je také védomi, Ze na to nejsme sami.
Druzi vSak nevidi do naseho vnitfniho prozivani, nevidi svét nasima o€ima a nejsou v nasi
kazi. Proto nam (a naSemu chovani) ¢asto nerozumi. Navic se v sobé v obdobi velkych
zmén mnohdy nevyzname ani my sami. Proto je stéZejni pfekonat stud a zabrany a o své
nemoci, pocitech a myslenkach hovofit, nenechavat si je jen pro sebe. BEhem hovoru
si je mUzeme utfidit a navic je jesté priblizit drunym. Nékdy blizci i pfesto nase pocity
nechapou, jejich reakce nam nepomahaji nebo se jich bojime, pfipadné jsme toho v§eho
prilis pIni a své blizké nechceme tolik zahlcovat. Pak mUGze byt velkym pfinosem vyhledat
odborniky ¢i lidi, ktefi si jiz prosli podobnou zkuSenosti (vyrovnavani se s nemoci).
Ti nam mohou spi$e porozumét. Pocit pochopeni od druhych, pfipadné i sdileni s nékym
s podobnou zku$enosti, nam totiz fika, ze nejsme opusténi nestastnici, ale naopak, i s epi-
lepsii jsme v poradku — kvalitni a nepostradatelni lidé. MGzeme se navic inspirovat tim, co
druhym pomaha/pomohlo i jak nemoc a sebe sama vnimaji.

Samoziejmé jsou nutné urcité zmény. Na vSech urovnich — fyzické, psychické, ve vztazich
a dal$i. Mozna to ale neni tak, Zze ¢lovék onemocni, a proto se musi pfizplsobovat. Mozna
spiSe jeho télo zada néjaké zmény, nezvlada dosavadni zplsob Zivota — a nemoc je
zplsob, kterym mu to dalo najevo. Nyni je tedy tfeba pfijit na to, co naSemu télu i dusi
vyhovuje a prospiva, co nam déla dlouhodobé dobre, jak je mozné vyrovnavat se se
svymi emocemi a pohnutkami, jak pecovat s laskou o sebe i své blizké. Jak vyvazené
konat a odpogivat. Zadna nemoc neni neménna. | projevy epilepsie se znaéné méni

s ohledem na celkovy psychicky i fyzicky stav a rGzné Zivotni okolnosti. Casto se podati je
plné kompenzovat, ,dostat pod kontrolu“. Zpoc¢atku se to mlze zdat nemozné, ale i s touto

nemoci se zkratka da zit krasny a plnohodnotny zivot. Zalezi hlavné na nas.

Pravé mi sdélili diagnozu...

KdyZ jsem se dozvédéla svou diagnozu, uplné mé to zdrtilo. Najednou
jsem nevédéla, jak dal, jak bude vypadat mdj Zivot, co na to rekne ma
rodina, za svou hemoc jsem se v podstaté stydéla. Na doporuceni
své lékarky jsem se rozhodla navstivit psychologa a terapie mi velice

pomohly vyrovnat se s tim, co se pravé déje, a dojit ke zjisténi, Ze
nemoc nemusi byt pouze obtizi, ale Ze nds muze i leccemu naucit.
Barbora

Mate epilepsii.“ — ,Vase dité ma epilepsii.“ — ,Tak pry mam epilepsii.“ Jak jste se citili ve
chvili, kdy vam tuto zpravu fekli? Co se vam zacalo honit hlavou?



V bézném zivoté fada lidi moc ¢asto nemysli nebo ani nechce myslet na to, jak se citi, jak
jim je. VZzdyt musime do prace, potfebujeme se postarat o rodinu, 0 doméacnost, musime...,
nesmime... A ve volném ¢ase si chceme hlavné odpocinout, ne myslet na zavazna témata.
A najednou tohle. Najednou si nas vazné téma jakoby naslo samo.

Nékdo proziva silné emoce — vztek, smutek — a bouflivé je projevuje (kfi¢i, kope, neutisi-
telné place). Mlze se potit, mit navaly horka, zrychleny tep i dech. Dokonce se miize tfast
nebo mit nutkéani k bezcilné &innosti (pfechazeni po mistnosti apod.). Svaly jsou napjateé,
soustfedénost klesa. Jiny naopak jakoby zamrzne. Své emoce nevnima — a tudiz ani
neprojevuje. Nékdy si to okoli mize mylné vylozit tak, ze se chova state¢né &i rozumné.
“Zamrzly“ nevnima ani svoje télo — dokonce ani kdyz se porani. MUze byt nemotorny. Miize
mit dojem, Ze to, co se déje, neni skute¢né nebo ze se situace déje nékomu jinému. Pokud
vidite svého blizkého v tomto stavu, budte mu nablizku, upevriujte pocit bezpeci. Zaroven
mu dejte prostor k ventilaci pocitd a mySlenek, které se v ném odehravaji a honi se mu
hlavou. Pokud jste to vy, komu se néco takového déje, zkuste si dovolit pofadné prozit, cokoli
citite — vyplakat se, zanadavat si, strnout na chvili v Gzasu. Nékomu pomaha denik, jinému
rozhovor s kamaradem, nékdo si pocity a mysSlenky rad rovna na prochazkach nebo tfeba pfi
praci na zahradce. Dulezité je k sobé myslenky a pocity spojené s novou diagn6zou pustit,
neodsouvat je, nepotlacovat, neodsuzovat je ani sebe sama; prozit i to, Ze najednou vlibec
nevim, co si po¢it, Ze mozna ani nechci s novou situaci mit nic spole¢ného...

At uz citite cokoli, je to ,normalni“. Nejste divni, kdyz ,nejste jako jindy“ v obdobi, kdy se
vam prudce meéni zivot. Nezvyklé, ¢asto silné a zpravidla ne moc pfijemné pocity zaziva
veétsSina lidi, ktefi se nedavno dozvédéli, ze maji vaznou nemoc. Podobné jsou na tom i ti,
ktefi vyslechli jinou nemilou novinku: 0 nemoci svého nejdrazsiho, o blizici se smrti bliz-
kého Clovéka, ale tfeba i o ztraté zaméstnani nebo jiné vyznamné a nevitané zméné.

“em

Pét fazi prijeti nemoci
|

Lidé pak ¢asto prochazeji péti fazemi, které poprvé popsala v Sedesatych letech americka
psycholozka Elisabeth Kibler-Rossova (On Death and Dying, 1969). P¥i své praci si vSimla,
ze mnoho lidi, ktefi se dozveédéli diagnézu néjakého vaznéjSiho onemocnéni, prochazi urci-
tymi stadii reakci, nasledujicimi za sebou v typickém poradi. Jedna se o tyto faze:

1. POPIRANI

~VZdyt mi nic neni.“ — ,To musi byt néjaky omyl. Ur¢ité se ukaze, ze jsem v pofadku.” —,To
byla jen nahoda. Ja zadnou epilepsii nemam.“ — ,Tohle se pfece nemuze dit pravé mému
ditéti.” Popiranim se ¢lovék brani nové informaci, kterou je tézké pfijmout. Jde o Sokovou
situaci, ktera mlize trvat rizné dlouho. Doty€ny se nechce s nastalou situaci smifit.

V této chvili je t&éZké nahlédnout na onemocnéni racionalné. Pfipadame si, jako bychom
se ocitli v tunelu, ze kterého vede jen jedna cesta ven. Pokud vidim, Ze mdj blizky je pravé
v této fazi, je ¢as nabidnout mu trpélivou tolerantni narué. Nenutit mu fakta.

Pokud jsem to naopak ja sdm, kdo ma pocit, Ze vSichni tvrdi néco, co prosté nem(ize byt
pravda, a pfesto v hloubi duse tusim, ze by mohla, pak mozna nastal ¢as zeptat se sam
sebe, co ve mné predstava, ze skutecné jsem nemocny, vyvolava.

»Pro¢ ja? To neni férl“ — ,Pro¢ se to déje mné?“ — ,To si pfece zrovna on/ona neza-
slouzil* — ,Kdo za to mGze?“ Kdyz si ¢lovék uvédomi, Ze v popirani nemuze dal pokraco-

vat, rozzlobi se. Nékdy na cely svét, jindy na Iékafe, na rodinu, na Boha, na osud, sam na
sebe... Nékdy trpi také pocity zavisti vi¢i tém, kdo jsou na tom Iépe nez on. Rozhnévana
osoba si nékdy i uvédomuje, Ze lidé, na které se zlobi, za onemocnéni nem(zou. Hnév
vSak Ize jen tézko ovladnout. Pro okoli mize byt toto chovani a prozivani nesrozumitelné
a vyvolavat zlost.

Byva ucelné dat svym pocitlim volny priachod, pfipadné nechat blizkého, prochazejiciho
touto fazi, se vyboufrit a nebrat si Utoky osobné. Hnév v sobé obsahuje mnoho energie.
Zprvu ji sméfujeme proti sobé nebo druhym, posléze se ji mizeme pokusit pfesmérovat do
aktivniho feSeni nové situace.

3. SMLOUVANI

»Obétujeme, cokoli bude potieba, jen aby se nase dcera uzdravila.” —,,Budu délat vSechno,
co mi lékar doporudil, jen at uz nedostanu dalsi zachvat.” — ,Dam vSechny své penize za...”
Treti faze vyjadfuje nadéji. U nemocnych epilepsii jde o nadéji na zdravi, na navrat k zivotu
sjako dfiv“, bez omezeni €i bez hrozby dalSiho zachvatu. V jejich pfipadé je nadéje, ze svym
chovanim ovlivni prdbéh nemoci, nastésti do zna¢né miry opodstatnéna, i kdyz urgitym
opatfenim se ve skute¢nosti nebudou moci vyhnout.

Clovék se obraci k vy$&i moci (napt. k Bohu) s zadosti o zdravi vyménou za zménu Zivot-
niho stylu apod. Psychologicky vzato doty€ny fika: ,Chépu, Ze jsem nemocny, jen at si
nemoc nevybira pfili§ velkou dan.“ V této fazi lidé téz uvazuji o jinych, alternativnich ces-
tach lécby.

Tato faze je prvni ,pozitivni“ fazi, nemocny nyni zaujima konstruktivni postoj k nové
situaci. To mlze vést k velmi dobrym vysledkim, protoZze zména Zzivotniho stylu, dopli-
kova lé¢ba nebo napf. i Uvaha o operaci, ktera pfedtim byla odmitana, prace na vlastni
a velké vysledky, ale spiSe mensi kriéky — napf. snizeni po¢tu zachvatd, jejich zmir-
néni apod.

| v tuto chvili plati, ze k fyzickému uzdravovani znaéné pfispiva psychicka pohoda —a k té je
mimo jiné tfeba nebyt ve stresu z kazdého ,zhoupnuti“ &i projevu nemoci. Proto i nyni velmi
prospiva snaha sv(j celkovy aktualni stav co nejvice pfijimat takovy, jaky je. To neznamena
nic se situaci nedélat, ale mit k sobé i v tuto chvili (stejné jako v ostatnich fazich) respekt, mit
se v Ucté a mit se rad. Neni vzdycky jednoduché takového stavu mysli dosahnout a udrzet
si jej, zvlast kdyz pravé Celite nevitanym zménam a véci se nevyvijeji tak, jak jste doufali.
Pokud se vam vSak povede takto se naladit co nej¢astéji, budete se rozhodné citit Iépe.



4. DEPRESE

~Jsem tak smutny, pro¢ se s ¢imkoli obtézovat?“ — ,Jsem nemocny a nikdo mi to neod-
pare, tak na¢ se mam o néco snazit?“ — ,Nikdo mi nerozumi, nemUzu Zit jako pfedtim, tak
pro€ a jak zit dal?“ Béhem C¢tvrté f4ze na ¢lovéka dolehne védomi, jak moc mu nemoc
mize zménit nebo uz méni zivot. Mize byt proto zamlkly, uzavieny, odmitat navstévy
a tfeba i travit vétSinu €asu v pladi a truchleni s pocity strachu, uzkosti, smutku a beznadéje.
Nedoporucuje se zkouset doty¢ného v této fazi rozveselovat. Jde o dulezité obdobi
smutku, které musi probéhnout. V nékterych pfipadech lékafi podavaji psychofarmaka (Iéky
ovliviujici psychiku). Jejich uzivani mize byt jen do¢asné, dokud se dotyény za pomoci ¢asu
a pfipadné i dalsi terapie nepfenese pfes tuto fazi dal.

Pokud se uz smutek a pocity beznadéje jevi pfili§ hluboké ¢i silné nebo trvaji pfilis dlouho
a dany jedinec nebo jeho blizci maji dojem, Ze tyto pocity jiz nedokaze opustit sam, je rozhodné
na misté vyhledat pomoc. U psychologa, u svého |ékafe, v néjaké organizaci i u jiného
terapeuta. Kazdému vyhovuje néco jiného, dulezité vSak je udélat prvni krok a pak vytrvat.

5. SMIRENI
~Bude to v poradku.“ — ,VSak ja to zvladnu.“ — ,Pfizplisobime se tomu a néjak si s tim
spole¢né poradime.” — ,Jini s tou nemoci ziji také a jsou v pohodé, ja budu taky.”

V této posledni fazi se ¢lovék zacina vyrovnavat se skute€nosti. V pfipadé epilepsie
s faktem, Ze je (on €i jeho blizky) dlouhodobé& nemocny a ze s touto skuteénosti bude
muset zit. Dochazi k psychickému uvolnéni, pacient nebo jeho pfibuzny je schopny na
|é¢bé spolupracovat a pfistupovat k ni rozumné. Casto i znaéné zdravotné hendikepovani
lidé s nejriznéjSimi onemocnénimi pak vedou klidny, smyslupiny a spokojeny Zivot.

Ne kazdy, kdo se v podobné situaci ocitne, musi nutné projit véemi témito fadzemi. Nékdy
se mohou objevit jen néktera stadia. Také nemuseji pfijit v uvedeném poradi, mohou se

i opakované stfidat napf. dvé z nich, nékdy i velmi prudce — ,jako na horské draze". Kazdy
jsme original a toto v3e k velké Zivotni zméné patfi.

Néktefi lidé také zGstanou v prvni fazi, a pfestoze vypadaji, Ze chorobu pfijali, stale ji vnitiné
popiraji. Potom ani [é¢ba nemusi naplno fungovat. Kdyz je na nevédomé urovni ,pfikaz®, ze
se ,nic nedéje”, tak se skute€¢né nikde nic nedéje.

Nikde neni psano, jak dlouho ma ktera faze trvat. Je vSak dobré vSemi stadii, ve kte-
rych se ocitneme, svym vlastnim tempem projit a dobrat se nakonec pfijeti nemoci
a sebe sama s ni. VétsSiné nemocnych se to nastésti podafi.

Mnohym (a tfeba i pravé vam) v tom mize byt prospésné vyhledat pomoc nékoho, kdo
danou situaci neni pohlcen, kdo mize poradit, pochopit... Tuto roli mohou pinit psycholo-
goveé, z nichz néktefi se specializuji na problémy lidi s neurologickymi onemocnénimi, Ci
dokonce konkrétné s epilepsii. Dale jsou tu socialni pracovnici, ¢asto opét specializovani,
koucové, facilitatofi a dalsi profesionalové z neziskovych organizaci, jako je Spole¢nost E.
Tyto profese existuji kvlli naroénym situacim, jako je ta vase. Neni tedy tfeba ostychat se na
nékoho z téchto oborud se obratit.

Vliv epilepsie
na 0osobnost

Maji lidé s epilepsii zmenéné prozivani?

Mnoho lidi (dle vyzkumu ve Velké Britanii az 43 % verfejnosti) se domniva, ze epilepsie
je psychické (dusevni) onemocnéni. Neni to v8ak pravda. Epilepsie jako takova neni
psychickym onemocnénim a ani na zakladé zadné dusevni nemoci nevznika. Je to
nemoc somaticka (télesnd, fyzicka). Stejné jako lidé s fadou jinych somatickych one-
mocnéni se lidé, ktefi epilepsii maji, obecné na prvni pohled nijak neodliSuji od ostatnich.
V bézném kontaktu bychom je zkratka nepoznali.

Tato nemoc v8ak mlze u uréitého procenta pacientl vést k jistym zménam v prozZivani
(unemocného, ale i u jeho okoli). U lidi, ktefi jiz pfed propuknutim epilepsie méli psychické one-
mocneéni, existuje vysSi riziko, ze se tyto potize znovu objevi. PFi¢in psychickych potizi u osob
s epilepsii je mnoho: 1. chronické onemocnéni je siliné zatézova situace, 2. dotyény ztraci pocit
kontroly nad sebou, 3. mozek mUze byt opakované zatéZovan epileptickymi zachvaty, 4. poda-
vanim nékterych antiepileptickych 1€k mize byt pozménéna chemicka rovnovaha v mozku.

unavitelnéjsi, a proto se i snaze a rychleji ,,pfedrazdi‘ vnimanim okolniho déni.

Z téchto divodl se muzeme u lidi s epilepsii ve vy$Sim procentu pfipadll setkat se sklony
k depresim, s Uzkostnymi stavy, s podrazdénosti, s pocity ménécennosti, strachu apod.
Konkrétnich projevii na drovni psychiky mize byt tolik, kolik je lidi s epilepsii. Psychické
potize se mohou objevit jak tésné pfed zachvatem nebo po ném, tak v obdobi mezi zachvaty.
Trpi jimi nékdy i uspésné léCeni lidé s epilepsii bez viditelnych zachvatd. Maze jit o sklony
a stavy jen pfechodné; pokud se v§ak vyskytuji ¢astéji, mohou snizovat kvalitu zivota. Vétsi-
nou se jedna o potize feSitelné. Pokud se u vas nebo vaseho blizkého s epilepsii vyskytnou
takové pfiznaky, je na misté informovat oSetfujiciho neurologa a spole¢né hledat jejich pfi-
¢inu a terapii, nebo vyhledat jiného odbornika zaméreného pfimo na oblast psychiky.

Epilepsie, inteligence, vykon

Nékdy se také mlizeme setkat s domnénkou, ze epilepsie vzdy po$kozuje inteligenci
a nékteré psychické funkce ¢lovéka. Jde vSak o mytus, ktery lidi s epilepsii a jejich okoli
Casto jen zbytecné dési.



Nékteri lidé s epilepsii vykazuji urcité poruchy psychickych funkci ¢i schopnosti.
K témto porucham ovSem dochazi €éasto z jinych pfi€in nez kvuli epilepsii. Epilepsie
a dana porucha pak existuji spiSe vedle sebe — napt. jako dva rGizné nasledky néjakého
poranéni ¢i vrozeného poskozeni. Dejme tomu, Ze epilepsie v urcitém pfipadé vznikla
v dusledku zranéni pfi Urazu — a toto zranéni zpUsobilo kromé epilepsie i dalSi nasledky.

Presto existuji pfipady, kdy onemocnéni epilepsii ma za nasledek zhorSeni paméti,
koncentrace, pripadné dalSich poznavacich (kognitivnich) psychickych funkci. Tyto
pfipady se vyskytuji jen za ur€itych podminek. Zalezi na pfi¢iné onemocnéni, na typu
epilepsie, na umisténi loZiska zachvatli v mozku, na frekvenci a typu zachvat(, na véku, ve
kterém se zachvaty objevily, a v neposledni fadé i na tom, zda se lIé¢bou dafi epilepsii kom-
penzovat. Pokud se tedy u nékoho objevi diagnéza epilepsie, neni diivod predpokladat,
ze podobné obtize nastanou i u né;.

Nékdy se také u lidi s epilepsii miZzeme setkat s pomalejSim tempem psychomotorickym
(psychomotorika: pohybova aktivita na zakladé psychickych funkci a stavl ¢lovéka; védomé
pohyby, jejich koordinace a prozivani), a tedy vice ¢i méné i tempem pracovnim. To mlze
nastat bud v disledku zminéné pretizenosti a zvy$ené unavitelnosti nervové soustavy, nebo
jako vedlejsi Ucinek nasazené (a nutné) lécby, kterd nékdy mlize zpomalovat mozkovou
aktivitu. Pokud vSak témto lidem s pomalejSim pracovnim tempem poskytneme dostatek
€asu, dosahuji nezfidka velmi dobrych vykon(, coz vypovida o tom, Ze jejich inteligence
a dalsi schopnosti zlistavaji neporusené.

Néktefi dospéli i déti s epilepsii si rovnéz stézuji na potize s koncentraci pozornosti
a s paméti (zvySené zapominani). Dllezité je si uvédomit, ze tyto potize opét mnohdy sou-
visi se zvySenou unavitelnosti centralni nervové soustavy. Neni to tedy tak, Ze by se takovy
Clovék vibec nedokazal soustredit a ze by si nedokazal nic zapamatovat, ale rychleji se
mu napt. prostiida tzv. aktivni a Gtlumova faze. Cestou, jak v takovém pfipadé zefek-
tivnit svou praci (a jesté se navic citit dobfe), je potom Castéjsi stfidani aktivity (prace)
a odpocinku, a to dle individualni potfeby. To se da velmi dobfe nacvicit, a pokud si s tim
Clovék sam nevi rady, existuji profesionalové, ktefi se na to specializuji a radi mu s tim
pomohou (psychologové, specialni pedagogové, koucové a dalsi). K trénovani poznava-
cich funkci mizeme také vyuzit softwarovych aplikaci na chytry telefon ¢i pocita¢ (Lumo-
sity, Brainjogging, Newron apod.) a/nebo rlznych zavedenych metodik (napf. Feuersteinova
metoda instrumentalniho obohacovani a dalsi). Pokud se nam pak podafi |épe zaméfit svou
pozornost, obvykle se zlepsi i zapamatovani dilezitych véci. Kdyz se na néco skute¢né sou-
stfedime, pravdépodobné si to zapamatujeme spiSe, nez kdyZz nam pozornost unika. Pro
dlouhodobé zapamatovani existuji rizné dalsi techniky, které je rovnéz mozno procviCovat.
Potize s paméti na ur¢ité oblasti informaci a s koncentraci pozornosti trapi mnoho lidi,
atoizcela zdravych, jen jsou nékdy u lidi s epilepsii vice patrné, protoZe se u nich, jak jsme
jiz zminili, faze aktivity a itlumu mohou stfidat ¢astéji — a také proto, Ze se této problematice
u lidi s neurologickym onemocnénim nékdy vénuje vice pozornosti.

Pokud se procvic¢ovani své pozornosti a paméti béhem zivota aktivné vénujeme, pro-
dlouzime tak i jejich dobrou funkénost — at uz jsme zdravi ¢i nemocni. Zvlastni pozor-
nost je v této souvislosti potfeba vénovat détem a jejich pfipravé do Skoly. Vyplati se détem
s ucenim a pfipravou na vyucovani pomahat, ne je pouze kontrolovat, a procvi¢ovat jejich
pamét nejlépe hravou formou.

To malé procento, to jsme prave my...

Pokud pravé vy nebo vas blizky patfi(te) mezi to nevelké procento lidi s epilepsii, u nichz se
zaroven objevuji i obtize v oblasti psychiky, pak vas asi vyjime¢nost vasi situace ani netési,
ani vam nepomaha. Co ted? | v takovychto pfipadech existuje feSeni.

Mize vam velmi pomoci obratit se vedle Iékafl — neurologl-epileptologu jesté na dalsiho
odbornika. Na profesionala, ktery vam usnadni zvladnuti situace: na psychologa, special-
niho pedagoga, socialniho pracovnika ¢i facilitatora. UziteGnym kontaktem tu maze byt
tfeba naSe neziskova organizace Spole¢nost E.

Doporu€ujeme vam také vyhledat néjaké ,,spolubojovniky“ — lidi, ktefi prochazeji
nééim podobnym. Clovék si v t&2ké situaci miize snadno pfipadat jako Robinson, vétsi-
nou vSak existuji dalsi lidé, ktefi maji obdobné potize. Snaze vam proto porozumi, dokazi
pochopit, jak se citite, a podéli se s vami o vlastni zkuSenosti. Alespon trochu vam tim
mohou pomoci nést tizZi situace. Zkontaktovat se s nimi mlzete napf. pfes facebookovou
skupinu Zivot s epilepsii nebo vam mohou s kontaktem pomoci ve Spoleénosti E.

Je rovnéz dobré mit na paméti, ze poskozeni nebo pokles dusevnich schopnosti
nemusi byt kone¢né. Pfi zméné skladby Iék( nebo pfi kompenzaci zachvatl se dusevni
aktivita ¢asto vrati na ptvodni GUroven.

AT SE NAM V ZIVOTE DEJE COKOLI, VZDY JE DOBRE DOVOLIT SI POCTIVE PRO-
ZiVAT VSECHNY POCITY, | TY NEPRIJEMNE. PAK SE NAM LECKDY SNAZE PODARI
OTREPAT SE A PRIJIMAT ZIVOT I S TiM, CO NAS TRAPI; ZIiT TAK, ABY NAM V NASI
SITUACI BYLO CO NEJLEPE, AT JE JAKAKOLL. TO NAM POTOM UMOZNUJE
V MEZICH MOZNEHO ROZVIJET SVE SCHOPNOSTI. SAMOZREJME TO NENIi VZDY
SNADNE, NE VZDYCKY SE NAM POVEDE PRIJIMAT SITUACI | SEBE V Ni IHNED.
ZAKLADNI RADA PROTO ZNi: BUDME SAMI K SOBE LASKAViI...

Lékar neni vase jedina pomoc
|

Nemoc nepatii pouze do rukou Iékafe. S nemoci si musi poradit nemocny ¢lovék. Lékar,
nejlépe epileptolog (odborny Iékaf se specialnim zaméfenim na diagnostiku a 1é€bu epilep-
sie), je samoziejmé prvnim a hlavnim odbornikem, na kterého je tfeba se obratit, pokud
mate epilepsii. Kontakty na lékafe se statusem epileptologa mliZzete ziskat na strankach
Ligy proti epilepsii, pfipadné ve Spolecnosti E. Je velké $tésti, Ze v Ceské republice mame
vynikajicich epileptologli mnoho, Ze Iékaiska péce je u nas na vysoké Urovni a zaroven je
dostupna vSem. Epileptolog odborné posoudi va$ zdravotni stav a nabidne vam nejkvalitnéjsi
IéEbu pro vase télo, konkrétné pro vas mozek.

Epilepsie je vSak tak komplexni fenomén, ktery ovliviiuje zivot ¢lovéka v tolika smé-
rech, Ze pouze lékarsky pohled nestaéi. Neni koneckoncu ani v ¢asovych moznostech epi-

leptologa, aby se nejrliznéjSimi aspekty vaseho Zivota, které epilepsie poznamenava, zabyval.



Radu lidi s epilepsii nebo jejich blizkych bohuzel ani nenapadne, Ze se mohou obratit také
na psychology. Je to $koda. Psychologové jsou zde pravé proto, aby ndm pomohli zorien-
tovat se v sobé i v ndro¢né situaci. Pomoci vdm mohou také socialni pracovnici, pfipadné
koucové, facilitatofi, ale také lidé se stejnym nebo podobnym onemocnénim, jako mate vy
nebo vas blizky.

Co cekat od psychologa, od kouce
a od socialniho pracovnika

Kdyz jdeme k obvodnimu Iékafi, ke ,kréafi“ nebo napfiklad k zubafi, umime si pfedem
zhruba predstavit, co nas za dvefmi ordinace ¢eka. Pracovna psychologa, kou€e nebo
socialniho pracovnika je naopak pro fadu lidi tajemnym mistem, kam se trochu obavaji,
pfipadné ostychaji vkroc€it. Nasledujici fadky vam tyto troje dvefe pooteviou, nastini, jak
navstéva u psychologa, kouce a socialniho pracovnika probiha, abyste se pfipadné, pokud
to budete potfebovat, neobavali vejit.

NAVSTEVA U PSYCHOLOGA/PSYCHOTERAPEUTA

Nejprve si vysvétleme, jaky je mezi nimi rozdil: Psychoterapeut je odbornik s magisterskym
titulem v pomahajicich profesich (psycholog, Iékaf, socialni pracovnik, pedagog apod.).
Ma certifikat, ktery ho opravriuje provadét psychoterapii jako 1é€ebnou metodu. Seznam
kvalifikovanych psychoterapeut(i je dostupny na strankach odbornych asociaci — Ceské
asociace pro psychoterapii nebo Ceské psychoterapeutické spole¢nosti. Ne kazdy psycho-
log je certifikovanym psychoterapeutem. Na rozdil od psychoterapeuta je vSak psycholog
kvalifikovan provadét psychologicka vySetfeni, poradenstvi a psychologickou rehabilitaci.

Co vas tedy Ceka u psychologa, pfipadné psychoterapeuta? Kazdy psycholog i psychote-
rapeut pracuje jinak — existuji rizné psychologické sméry (napf. gestalt terapie, kognitivné
behavioralni terapie a dalsi) a zaméfeni (neuropsychologie, klinicka psychologie, psycho-
logické diagnostika, poradenstvi &i psychoterapie); jedno v8ak maji spole¢né: nejdfive ze
vSéeho se vas odbornik vypta, co vas trapi nebo co potrebujete. Od toho se pak bude
odvijet i dal&i prace.

Jejim zakladem vétdinou byva rozhovor. Casto je psychologické poradenstvi i terapie
postavena predevSim na ném. Jsou ovSem i dal§i metody, které se liSi podle psychologa
a terapeutického sméru, ze kterého vychazi — relaxace, experimenty v bézném zivoté nebo
zazitkové metody v prabéhu sezeni. Nékdy, pokud je to tfeba, se klient u psychologa miize
setkat s neuropsychologickou diagnostikou (zjiStovanim stavu) napf. kognitivnich (poznava-
cich) funkci a schopnosti, jako je pamét, pozornost apod., nebo s osobnostni diagnostikou,
pfipadné i s profesni diagnostikou, ktera mu mize pomoci ve volbé zaméstnani, apod.
Neuropsychologické vySetfeni je v sou¢asné dobé naprosto béznou soucasti komplexni
diagnostiky v epileptologickych centrech. Klinicky psycholog mize nabidnout také rehabi-
litaci naruSenych poznavacich schopnosti, pokud je to zapotrebi.

Dulezité je, ze vSechny informace, které psycholog ziska rozhovorem nebo diagnostic-
kymi metodami, jsou diivérné. Muzete se zde tedy svéfit s tim, co vas trapi, ale co napfi-
klad nechcete nebo nemUzete sdilet s nikym z vasSich blizkych, nebo s ¢&im myslite, Ze vam
nikdo znamy neporadi.

Abychom se mohli takto svéfovat, potfebujeme se u psychologa ¢&i terapeuta citit bez-
pecné, divérovat mu. Tato divéra nespadne z Cistého nebe, utvafi se béhem prvnich
sezeni a néjakou dobu trva, nez vznikne. Je dobré byt trpélivi. AZ se dokdzeme otevrit,
muUze nam takové svéfovani umoznit v bezpeéném prostiedi, kde se citime uvolnéné,
pIné prozit své emoce, zorientovat se v nich i v celé své situaci. Mizeme také hledat
rtizna fesSeni a vychodiska, psycholog/psychoterapeut nam muze poradit, ale hlavné
nam miuiZe prostfednictvim rozhovoru pomoci najit sva vlastni reseni, coz je asi nej-
cennéjsi.

U psychologa i psychoterapeuta se ¢lovék postupné muze ucit napr. zvladat zatézové situ-
ace, oteviené prozivat a vyjadfovat své emoce, mize si zlepSit komunikaci, vztahy
s druhymi a se sebou samym (coZ je velmi podstatné pro spokojenost v Zivoté) — a to
v8e dohromady muze samozfejmé vyznamné pfispét i ke zlepSeni jeho télesného stavu,

protoze télo je s ,dusi“ provazané.

Jak jsme si fekli, kazdy psycholog i psychoterapeut pracuje trochu jinak, vyuziva jiné
metody. Navic na nas bude plsobit vice nebo méné sympaticky, coz je pro vytvareni
davéry také dalezité. Zkratka ne kazdy kazdému ,sedne”. Proto pokud byste se ani po
nékolika setkanich necitili u daného odbornika dobfre, radili bychom vam, abyste se
pokusili najit si jiného. Na doporuceni se mlzete ptat ve svém okoli, pfipadné se Ize zeptat
i psychologa ¢&i terapeuta, ke kterému chodite. M{izete mu tfeba fici, Ze vam nevyhovuje
konkrétni zpUsob prace, Ze byste spiSe potfebovali to a to. Odbornik vam pak bud doporudi
nékoho jiného, nebo miize zménit svijj zplsob prace s vami.

Obecné je komunikace s psychologem velmi dulezita. Neni to tak, Ze by klient mél jen
slepé poslouchat a pfizplisobovat se. Naopak, pro psychologa ¢i terapeuta je dfile-
zita okamzita odezva od klienta — co citi, co mu vyhovuje a co ne.

Kromé individualnich sezeni je mozné vyuzit i skupinové psychoterapie, kde se setkavaji
osoby s podobnymi, nebo naopak velice rliznorodymi potizemi a pod vedenim odbornika
o nich hovofi. Vyhodou této formy pomoci je kromé jiného pfitomnost vice lidi, ktefi se
umi dobfe vcitit do problémi, s nimiz se také setkavaji, nebo se mohou navzajem
obohatit svymi zplisoby feSeni apod.

Psychologické a psychoterapeutické sluzby jsou provadény za Uplatu, pfipadné jsou hra-
zeny ze zdravotniho pojisténi.

Rada uvedenych charakteristik se tyka i kouét. | u nich plati zasada, Ze co jim svéfime,
je davérné; i jejich pfistupy a Skoly jsou velice rozmanité; i oni pracuji pfedevsim formou
rozhovoru. Oproti psychologiim a zvlasté psychoterapeutlim se vSak vétSinou orientuji vice
vykonové, na dosazeni nééeho. Zaméfi se na konkrétni klientovu ,zakazku“ &i cil (kterym
muze byt tfeba i zlepSeni kvality Zivota) a pracuji na jeho naplnéni, pfipadné ho déle roz-
pracovavaji ¢i dopliuji. U psychologa jde samoziejmé také o naplfiovani klientovych zajma,
ale jesté vice se zde pracuje s pochopenim, emocemi, sdilenim atd.



Kazdému vyhovuje néco jiného, mizeme si vybrat odbornika, pfistup i styl prace, ktery nam
pfipada nejlepsi.

Ke zvyseni Zivotni pohody ndm navic mlze vyrazné pomoci néjaké cvi¢eni spojené s rela-
xaci ¢i koncentraci pozornosti — napf. j6ga, tai-¢i apod., pfipadné masaze, protahovani i
meditace a techniky mindfulness. Osoby s epilepsii by vSak — podle typu epilepsie — mély
byt obezfetné pfi praktikovani technik, ve kterych dochazi ke stirani rozdilu mezi vnéjsi rea-
litou a vnitfnim prozivanim této reality (napf. imaginace, hypndéza, autogenni trénink apod.).

CO PRO NAS MUZE UDELAT SOCIALNi PRACOVNIK/PRACOVNICE

Také kvalifikovany socialni pracovnik ¢i pracovnice vam nabidne bezpeény rozhovor nad
tématem, se kterym prijdete. Opét se bude hovor tocit kolem toho, co vas trapi. Na rozdil od
navstévy psychologa vsak pljde hlavné o sociélni problémy (potize se zapojenim do spolec-
nosti, se zaméstnanim, se vzdélavanim, s hmotnym zajisténim apod.). Socialni pracovnik by mél
byt dostate¢né kompetentni k tomu, aby dotyénému dokazal pomoci zorientovat se v situaci,
Vv niz se naléza, poskytnout odborné poradenstvi k epilepsii, pracovni a vzdélavaci pora-
denstvi, mél by obeznamit klienta s rizikovymi faktory a Iééebnym rezimem, poskytnout mu
pfipadné kontakty na dalSi odborniky ¢i instituce, ktefi mohou v daném pfipadé pomoci,
dat mu informace o vhodnych volnocasovych aktivitach a poradit s problémy socialniho
zabezpeceni (narok na davky, invalidni dichod apod.).

Cinnost sociélniho pracovnika/socidlni pracovnice ma velmi rozmanity charakter. Miize se
vénovat jak ¢loveéku s epilepsii, tak i jeho rodiné a blizkym osobam. Obecné se da fici, ze posky-
tuje podporu ¢&lovéku v obtizné Zivotni situaci: pomaha odhalit mozné pficiny problémd, aby
mu umoznil ziskat novy nahled na situaci, a pomaha mu tuto situaci i fesit, pfipadné zmirnit
nasledky dopad(i na dalsi Zivot osoby s epilepsii nebo jeji rodiny. Spoluprace socialniho pracov-
nika s klientem miva za cil odstranéni potizi, bariér, situaci, které brani ¢clovéku samostatné
fungovat v zivoté (tfeba rliznych dusledkd onemocnéni). Tato podpora ze strany socialniho
pracovnika by méla vést k aktivnimu zapojeni klienta v feSeni jeho ,,zakézky” — tedy potizi, pro-
blému ¢i trapeni, se kterymi se na socialniho pracovnika obraci.

Dejme tomu, Ze se klient obrati na socialniho pracovnika/sociélni pracovnici s tim, ze ma potize
s uplatnénim na trhu prace. V moznostech socialniho pracovnika bohuzel vétSinou neni klienta
pfimo zaméstnat, jak si fada lidi mysli, zato vSak spole¢né s danym ¢lovékem mapuje jeho
soucasnou situaci a nasledné se snazi klienta v této ¢asto obtizné, leckdy i dlouhodobé situaci
podpofit. Napf. mu pomize sestavit motivacni dopis, zivotopis, nauci ho vyhledavat pracovni
nabidky, dokaze jej pfipravit na osobni pohovory, pfipadné ho mlze na pfijimaci pohovory
i doprovodit, mdze ho nasmérovat na organizaci poskytujici podporu lidem se zdravotnim ome-
zenim pfi hledani pracovnich mist, poskytne mu informace tykajici se podani zadosti o invalidni
dichod. Cilem jeho pomoci je klienta ,zplnomocnit“, dodat mu potfebné informace ¢&i pomoci
rozvinout pfisluSné schopnosti, aby si dokazal v danych situacich sam lépe poradit. Ke kaz-
dému ¢loveku pfistupuije socialni pracovnik individualné, at uz jde o ¢lovéka s epilepsii nebo jeho
blizkého a at uz je jeho konkrétni trapeni jakékoli.

AT SE CLOVEK — NEMOCNY CI ZDRAVY - OBRATiI NA KTEREHOKOLI Z ODBOR-

NiKU, JEJICHZ PRACI JSME SI PRIBLIZILI, JDE VZDY O TO, ABY SE PRI SETKANI
S NiM CITIL DOBRE A V BEZPECI A ABY PRO NEJ BYLO PRINOSNE.

Rodina
a partnerske vztahy

Epilepsie v rodiné

Kdyz je ¢lovéku diagnostikovana epilepsie, je velmi dulezité, jak tuto situaci pfijme jeho
rodina a blizci. Obzvlast vyrazné to plati u déti. Postoj rodi¢d a rodiny, ve které dité s epi-
lepsii vyrlstd, je naprosto klicovy, jak pokud jde o samotnou vychovu a rozvoj ditéte, tak
i ohledné jeho vzdélavani. | dospélému ovéem mize rodina novou situaci, kdy mu byla
diagnostikovana epilepsie, vyrazné ulehéit, nebo naopak zkomplikovat.

Zjisténi, ze jeho dit&, sourozenec, partner nebo jiny blizky ¢lovék onemocnél zavaznou
nemoci, jakou je epilepsie, je pro kazdého mimoradnou zatézi, s niz se musi postupné
vyrovnat. Okamzikem nepfijemného poznani zacind nové obdobi vzajemnych vztaht
v rodiné nebo mezi partnery.

Moje nemoc paradoxné pomohla vztahum
v celé rodiné. Od té doby drZime vic spolu.

Ondfrej

Obzvlast naro¢né miize byt takové zjisténi pro dité, jestlize epilepsii onemocnél jeho rodic.
Pokud takova situace nastane, je pfedevsim nutné zajistit bezpeci (a to i citové) samotného
ditéte. Jak a kdy s ditétem oteviené hovofit o diagndze epilepsie, neni jednoznacné; roz-
hodnuti ovliviuji faktory tykajici se nemoci samotné, tj. typ zachvatu a jejich frekvence, ale
pfedevsim vék a vyspélost ditéte. Vétsina déti i adolescentli ma o epilepsii malo informaci
a mlZe podléhat predsudkim. Ditéti bychom méli poskytnout obecné informace o pfici-
nach a projevech nemoci, pfizplsobené jeho véku, stejné jako instrukce, jak se zachovat
v pfipadé, Ze se stane svédkem epileptického zachvatu. Cilem takového rozhovoru je, aby
pro dité byly situace zachvatu dospélého nebo kazdodenni omezeni z nemoci vyplyvajici
srozumitelné. Dospély ¢lovék s epilepsii by se mél snazit zabranit tomu, aby u jeho ditéte
vznikaly vyrazné pocity strachu a uzkosti z toho, ze se s rodi€em néco stane — zvlasté
v pfipadech, kdy je dité opakované svédkem tonicko-klonickych epileptickych zachvat.
Pokud je to mozné (napfiklad v pfipadé pourazoveé epilepsie), dité by mélo byt ubezpeceno,
Ze se nemusi obavat toho, ze by epilepsii dédiéné onemocnélo takeé.
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Kazdy cloveék je jiny, kazdému byla dana schopnost zvladat zatézové situace svym
vlastnim zplsobem. S faktem nemoci se tedy postupné vyrovnava kazdy z ¢len(i rodiny
Ci partner individualné po svém; vétSina lidi ovSem zaziva fadu stadii emoc¢nich reakci,
o kterych jsme jiz hovof ili v kapitole Pét fazi pfijeti nemoci. Jak dobfe vite, epilepsie a jeji
|1éCba je béhem na dlouhou trat. Blizci lidé v okoli osoby s epilepsii tedy prochéazeji (Easto
opakované) obdobimi silného strachu, ktery je zdrojem stresu; ten se bohuzel nékdy stava
trvalym. Vzdy je tfeba pocitat s tim, ze ¢lovék s epilepsii a jeho partner ¢i napf. oba rodice
se nebudou s touto situaci vyrovnavat stejnym zplisobem a stejné rychle. To vée mlze vést
k naruseni rodinnych éi partnerskych vztaht a naslednému rozpadu rodiny (partner-
stvi), nebo se naopak rodinna ¢i partnerska soudrznost posili.

Rodina, partner, pripadné i blizké okoli se na vzniklou situaci musi adaptovat,
pfijmout ji, nestydét se za ni, neizolovat se s nemocnym od okoli. Choroba mize
v mnohém ovliviiovat fungovani celé rodiny a tak ¢i onak pozmérovat vztah blizkych osob
k Elovéku s epilepsii.

] i i obcCasné
Epilepsie pro mne Zznamena obcasn:
obavy a strach o manzela, ktery rzwa vnekdy dfufz
zdchvatu, pfi kterém cestuje po mésté a nevnima
okoli. Mné po operaci jen tuhne prava tvar.

Radost ze Zivota véak prevazuje a mé motto zni:

et SR v .
ikrasnéisi Zivot je ten, ktery zijjeme pro dru
,INejkrasnej J e

Z obav z poranéni pfi zachvatech i z nutnosti zajistit dotyénému specialni pomoc nékdy
vznikaji pfehnané ochranitelské (hyperprotektivni) postoje rodi¢u k ditéti, ¢lenl rodiny
k pfibuznému. P¥iliSna uzkostlivost a starostlivost ovSem neni na misté. Neprospiva sebe-
dlvére dotyéného, ditéti brani v socialnim vyspivani i v iniciativé. Mize také vyvolat situ-
ace, kdy nemocny zaéne rodinou tfeba i podvédomé manipulovat, zdlirazriovat ¢i dokonce
predstirat zdravotni potize, a strhavat tak na sebe pozornost ¢i pozadovat rlizné vyhody. To
v kone¢ném dlsledku omezuje svobodu a autonomii v8ech zu¢astnénych véetné jedince
s epilepsii a nemotivuje ho k rozvoji viastnich schopnosti. Nebo naopak: zejména v obdobi
dospivani muze pfili§ starostlivy pfistup okoli zesilovat potfebu vzdoru — délat si véci po
svém, jinak, nez diktuji ostatni. To mdze paradoxné pfinaset vétsi rizika nez nemoc sama.

Ani tvrdy, necitlivy pfistup vSak neni na misté. Pokud rodie nebo partnefi vyzaduji
od nemocného stejné vykony a stejné chovani jako u zdravych lidi, a to i pfesto, Ze v nékte-
rych pfipadech nemocny ¢lovék vykondm ostatnich, zdravych lidi nemudze stacit, vede to
obvykle u ditéte i u dospélého k uzavieni vici roding, k trapeni, Ze dotyény nedokaze spinit
ocekavani svych nejblizSich, nebo to zvlada jen s vynalozenim nadmérného usili.

Smutné jsou pfipady, kdy rodi¢e nebo blizci ¢lovéka s nemoci situaci navenek pfijmou, v skrytu
duse v8ak dotyéného odmitaji (,zavrhnou®, u rodi¢t hovofime o ,zavrhujici vychové®).

Spojuji si ho s nestéstim, i kdyz si to sami mozna neuvédomuji. Nepfimo a ¢asto nevé-
domky mu davaji najevo své pocity odmitani nebo nesouhlasu. Jejich (nevédomy) postoj je
nékdy trpitelsky: ,Co mi to délas? Ja t& mam rad(a), staram se o tebe, a ty... Zklamal(a) jsi
mé.“ Doty¢ny odmitani i nevyslovenou vycitku ze strany blizkého ¢lovéka na podvédomé
urovni citi a trapi se tim.

Jak tedy k blizkému €lovéku s epilepsii nejlépe pfistupovat? Je vhodné nevytvaret pouze
ochranarské klima zakazu, pfikazli, moZznych omezeni vyplyvajicich z charakteru
nemoci, ani pfehnanych pozadavkt, pfipadné vyéitek, Ze dotyény s epilepsii ne vzdy
zvlada vSe, co mohou zdravi lidé. Dobrou cestou je naopak dotyéného, at jde o dité
nebo o dospélého, ale i sam sebe opakované pozitivné motivovat, soustredit se na
to, co i pri epilepsii miize, dovede, dokaze, co ho tési a co se mu dafi; co rodina nebo
partnefi — tfeba i s néjakymi nutnymi opatfenimi — budou moci spole¢né podnikat
i nadale, ¢eho se nemusi vzdat, co nového mohou pfipadné vyzkouset. Nachazet
silné stranky daného ¢lovéka i vztahu mezi nami, a na téch stavét, ty rozvijet.

V nelehké situaci zvykani si na nemoc je sice pochopitelné, presto ale trochu nesikovné
a Casto zbyte€né zatézujici, kdyz rodice a blizci davaji Clovéku s epilepsii najevo svou lasku
predevsim skrze své obavy: ,Mam té moc rad(a), a proto se o tebe velice bojim, budu té
mu lasku zaroven s divérou — v ného, v sebe, v budoucnost, v Zivot: ,,Mam té moc
rad(a), epilepsie neepilepsie. Jako ¢lovék jsi pro mé v pofadku. Mozna ted leccos
vypada tézké, a snad to i tézké bude, ale spole¢né v§echno zvladneme.*“ Neni nutné
mu to sdélovat slovné. Pokud takovy postoj zaujmete vnitiné, vas blizky to velmi jasné
pociti i beze slov.

VétSina rodin nastésti svym ¢Elenim s epilepsii potfebnou lasku a podporu poskytnout
dokaze. Napf. pfi vyzkumu profesora Rudolfa Frarika roku 2007 na otazku, zda a jaké
problémy zpusobila epilepsie v roding, vétSina dotazovanych (72 %) odpovédéla, ze se
s zadnymi takovymi problémy nepotykala nebo Ze nachézela v rodiné pochopeni. (http://
www.spolecnost-e.cz/tiskoviny/nabidka-materialu/, Sociologicky vyzkum, bod &. 8)

Mco)y nejvetsi oporou jsou bezesporu
muj manZel a mi prételé. Rodina o mém
gnemocnénl' epilepsii vi od doby, kdy
Jsem dostala prvni epilepticky zéchvat.

V té dobé ale nikdo z nis nevedél, co mi
viastné je.

Klara
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Partnerské vztahy

Je zcela pochopitelné, ze lidé s epilepsii maji ¢asto obavy z navazani intimniho kontaktu
s partnerem. Mnoho lidi s epilepsii nicméné vytvari spokojené a trvalé vztahy. Polovina
osob v jednom prlizkumu neoznadila epilepsii jako faktor vyrazné ovliviujici kvalitu vztahu,
a ¢tvrtina osob ji dokonce povazuje za faktor vztah upeviiujici. K ziskani a dosazeni udr-
ZiteIného a pevného vztahu je dulezité, aby byli partnefi jeden k druhému upfimni
a aby dokazali o onemocnéni a jeho vlivu na rodinny zivot oteviené hovofit.

S odstupem casu vnimam, Ze je pro mé
t€Z3i najit si dobré kamarddy, pfitelkyni,
praci a byt otevieny v komunikaci.

lvan

Mdj vztah s partnerem se Upiné zménil,

Sige uvz" nejsme spolu, ale stali se z nas
nejlepsi pratelé.

Renata

SEXUALITA

Sance, Ze vade sexualita nebo sexualita vaseho partnera zistane epilepsii zcela neza-
sazena, je vysoka. Existuji ovSem urcité poznatky, které naznaluji, Zze u nékterych lidi
s epilepsii se o0 néco Castéji nez u ostatnich projevuje snizeni zajmu o sexualni zivot Ci
jiné sexualni dysfunkce. Pri¢iny jsou ¢asto psychosocialni (partnerské a rodinné potize,
potize v profesnim uplatnéni i stigmatizace — ,onalepkovani“ — onemocnéni) nebo psychi-
atrické (vyskyt uzkostnych, depresivnich &i jinych psychiatrickych onemocnéni); v nékte-
rych pfipadech tyto stavy zpUsobuje samotna epilepsie — roli zde podle Iékafl hraje typ
a druh epileptickych zachvatd a zpusob, jakym u konkrétniho ¢lovéka epilepsie probiha.
Mezi dal§i mozné pfi€iny patfi ovlivnéni sexuality nékterymi léky (antiepileptiky).

Jestlize se Clovék potyka s témito problémy, mél by vyhledat pomoc neurologa-epileptologa
a soucasné by se nemél obavat ani sexuologického, psychologického nebo psychiatrického
vySetfeni. Obvykle se totiz prokdze zabrana psychického charakteru, na jejimz odstranéni
se da uspésné zapracovat, nebo napf. deprese, jez se rovnéz da Casto Uspésné Iécit.
U vétSiny lidi je spokojenost s vlastnim sexudlnim zivotem podstatna pro jejich celkovy
pocit Stésti, pro dobrou kvalitu Zivota. Pro¢ si tedy i v této intimni oblasti nenechat pomoci
odborniky, je-li to tfeba?

Materstvi

S manzelem jsme si velice prali détatko. Kdyz jsem se ale
dozvédéla, Ze mam epilepsii, dostala jsem strach a prepadly
mé pochybnosti, jestli takové riziko vibec chci podstoupit. Dnes

mame krdsnou zdravou dceru a téhotenstvi probehlo bez vétsich
komplikaci. S pomoci manzela a rodiny jsme vse dobre zviadli.
Daniela

Mnohé Zeny s epilepsii si kladou otazky, zda je pro né téhotenstvi a matefstvi vhodné, jak
ho zvladnou a zda jejich nemoc nemUGze mit vliv na zdravi ditéte. Pokud se rozhodujete
o téhotenstvi, je dulezité spole¢né s partnerem probrat vSechna mozna hlediska véetné
rizik. Téhotenstvi a narozeni ditéte je krok, ktery vyznamné ovlivni v8echny oblasti Zivota.
Proto je dulezité, abyste oba oteviené a upfimné zvazili vliv tohoto rozhodnuti na vas zivot.

Tehotenstvi s epilepsii?
|

Epilepsie sama o sobé neni diivodem k tomu, abyste se vzdala myslenky na dité. Vice
nez 90 % zen s epilepsii ma zdravé dité, prozily nekomplikované téhotenstvi a porod.
U necelych 10 % mohou nastat komplikace, a to jak pro matku, tak pro dité.

Mnoho Zen se obava nezadoucich UGéinkl antiepileptik na plod. Néktera antiepileptika sku-
te€né predstavuiji zvySené riziko, takze bude vhodné se o jejich dalSim uzivani, zméné ¢i pfipad-

ném snizovani davek pfedem dikladné poradit s Iékafi a situaci s nimi pribézné konzultovat.

Pokud se tyka epilepsie samotné, nékteré typy zachvattl (zvlasté tonicko-klonické a ty,
které jsou spojené s poruchou védomi) predstavuji vétsi riziko postizeni plodu. Jed-
nak mohou vést k poranéni a k porodnickym komplikacim, a navic pfi kfe¢ich matky je
plodu dodavano omezené mnozstvi kysliku. Riziko pro matku a plod stoupa s frekvenci
zachvattl, nicméné komplikace nelze vylougit ani pfi ojedinélém zachvatu, ktery maze
vést napf. k zavaznému poranéni matky a posSkozeni plodu. Vyrazné riziko pro matku
i plod vznika predevs§im, vyskytuji-li se zachvaty nakupené. Obecné je pro pribéh
téhotenstvi a pro nenarozené dité dobré, je-li v téhotenstvi zachvatli co nejméné. Pokud se
zachvaty kreci objevi, byva vhodné zkratit pokud mozno jejich trvani podanim diazepamu.

Rozhodné je naprosto nevhodné vysazovat Iécbu svévolné, bez porady s Iékafem.
Téhotna Zena se musi lé¢it stejné dlisledné a systematicky, jako Zena, ktera téhotna
neni. Rizika vyplyvajici z pfetrvavajicich zachvatd jsou obecné vys$si nez rizika spo-
jena s podavanim antiepileptik béhem téhotenstuvi.
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PREDEM SNIZUJEME RIZIKA

Néktera rizika je mozné snizit. Idealni je téhotenstvi planovat, coz vétSinou obnasi uzivani
kontracepce (antikoncepcénich prostiedkll). Nékteré antikoncepcni Iéky mohou snizo-
vat ucinek antiepileptik a naopak néktera antiepileptika mohou nepfiznivé ovlivnit
spolehlivost nékterych kontracepcnich metod, ¢imZ hrozi riziko nechténého poceti. Je
tedy tfeba vSe probrat s lékafi.

Pokud se rozhodujete, zda a kdy mit dit&, i o tom je vhodné se poradit jeSté pred otéhotné-
nim s neurologem-epileptologem a gynekologem, nebot pravé v této dobé je mozné ovlivnit
néktera rizika.

Je tfeba co nejpresnégji uréit typ vadeho onemocnéni a podle toho stanovit optimalni [é¢bu.
Vas oSetfujici 1ékaf mlize zvazit zménu lécby. Cilem je co mozna nejvice minimalizovat
nezadouci vliv epilepsie a jeji IéEby na plod. Optimalni je dosdhnout stavu bez zachvatd
nebo s co nejmensim pocétem zachvatd, a to pfi nejnizsi ucinné davce antiepileptik pouze

sobovat vrozené vyvojové vady.
Vas oSetfujici Iékar vam také nabidne genetické vysetieni pred t€hotenstvim. Jeho cilem je:

— Zjistit moZnou genetickou zatéz s ohledem na epilepsii (epilepsie mize byt sou¢asti
nékterych geneticky podminénych syndromu).

— Vylougit jina rizika poSkozeni plodu, z nichz mnoha Ize ovlivnit (napt. zjisténi pfitom-
nosti protilatek proti zardénkam a preockovani). Genetik mize pfi rozhovoru s vami
a vasim partnerem objevit kromé epilepsie dalSi zatéz a rozebrat s vami jeji zavaznost
a moznosti prevence.

Je také vhodné odstranit nebo zmirnit i jiné rizikové faktory, které s epilepsii nemuseji

souviset, jako je obezita ¢i podvyziva, koureni, alkohol nebo jina onemocnéni.

V pfipadé planovaného téhotenstvi se doporucuje uzivani kyseliny listové (folatu, vita-
minu B9) v tabletach jiz tfi mésice prfed otéhotnénim a dale jesté minimalné béhem
prvniho trimestru. Kyselina listova se vyskytuje mimo jiné v mléku, syru, lusténinach,
tmavé listové zeleniné a v citrusovych plodech. V tomto obdobi se také doporucuje
uzivani dalsich vitamint skupiny B.

PRUBEH TEHOTENSTVI

V pribéhu téhotenstvi v téle Zeny probihaji zmény, které mohou vést ke zméné frek-
vence zachvati. Pocet zachvatii se béhem téhotenstvi u dvou tretin Zen s epilepsii
neméni, méné ¢asto se muize zvysit nebo snizit; také se mize zménit druh zachvatd,
pripadné mohou i zcela vymizet. Pokud je pacientka 1 rok a déle bez zachvatl, nebo
alespon bez ohrozujicich zachvatd, je 80% pravdépodobnost, Ze bude bez zachvatu i v prd-
béhu téhotenstvi.

Pokud vite, ze jste téhotna, nevahejte s navstévou svého gynekologa. Vase epilep-
sie pfedstavuje pro vase dité mirné zvySené riziko. Je proto dllezité, abyste dodrzovala
v8echny terminy preventivnich prohlidek v t€hotenstvi a fidila se radami svého Iékare.

Gynekolog vam provede potfebna vySetfeni, kterd se provadéji u vdech téhotnych zen.
Navic vam mize nabidnout rozSifeny prenatalni screening (sledovani plodu pfed naro-
zenim) s moznosti co nejpfesnéji stanovit mozné odchylky ve vyvoji plodu. Tato vySetieni
se provadéji pouze na specializovanych pracovistich a zahrnuji vySetfeni krve v 10. a pak
kolem 16. tydne téhotenstvi, a dale podrobné ultrazvukové vySetieni ve 12. a pak ve 20.
tydnu t&hotenstvi. Zenam s vy$8im rizikem je nabizena moznost vy$etieni choriovych
klkU (Cast placentarni tkdné) v prvnim trimestru nebo amniocentéza (genetické vysetieni
vzorku plodové vody) ve druhém trimestru t€hotenstvi. Tato vySetfeni patfi do skupiny tak-
zvanych invazivnich metod, u nichz se riziko porodnickych komplikaci pohybuje kolem
1 %. Pokud by se prokazala odchylka ve vyvoji plodu, musi se zena po poradé s Iékafem
a na zakladé dostatku informaci o alternativach rozhodnout o dalS§im postupu. Ultrazvu-
kové vysetieni je doporucovano také v pfipadé, kdyz zena prodéla ,,velky“ (generali-
zovany tonicko-klonicky) epilepticky zachvat béhem téhotenstvi.

Téhotenstvi

jsem se hodné pala. Nakonec ale probéhlo uplné v porddku a bez jediného

it prasky jako pfedtim.

zdchvatu. Dost mi vadilo, ze mus;jm celou dopvu bra
Napred jsem je brat nechtéla, bala jsem se o Elisku,

jestli to na ni nebude mit

Sjaky S / Vii Sla j j dit, ale pan doktor mé presvédcil,
kv $patny viiv, a chtéla jsem si je vysadll, ! 1€ e
gzjzy}t/)ylg na}épak nebezpecné je nebrat. Nakonec véechno nastesti dopadlo

Y P fns Elidka i Z zdravé a... prosté tzasna.
dobre, rodila jsem norméiné, Eliska je v poradku, Alena

Stejné dulezita je spoluprace s vasim neurologem-epileptologem. | toho byste méla
navstivit co nejdfive. Bude pribézné sledovat pfipadny vyvoj vasi epilepsie, podle toho napla-
nuje dalsi kontroly a vySetfeni (napf. hladiny antiepileptik, ktera mize v nékterych pfipadech
kolisat). Z hlediska epilepsie miize hlavné prvni trimestr pfinaset nékteré komplikace.
Muze se napfiklad zvysit frekvence zachvatii. Castou pFiinou toho je, Ze si zena
sama i pfes doporuceni Iékafll vysadi nebo snizi antiepileptika ze strachu z moznych
vrozenych vad nebo jiného negativniho téinku léki na détatko. Pokud mate takové
obavy, promluvte se svym neurologem-epileptologem. Dale mohou byt zachvaty vyvo-
lany hormonalnimi zménami, zvySenym stresem a uzkosti, a hlavné nedostatkem spanku.

Mnohé Zeny si v prvnich mésicich stéZuji na nevolnost a zvraceni, které se mlize u ¢asti
z nich objevovat i nékolikrat denné. Tim mize byt ovlivnén pfestup 1€kl ze zazZivaciho traktu
do krve. Mozna proto bude nezbytné, abyste zménila ¢as uzivani Iéku. Pokud se zvraceni
vyskytne kratce po poziti Iéku (do 1 hodiny), obvykle se doporucuje vzit si davku léku jesté
jednou. Promluvte si o tom se svym neurologem-epileptologem, zvlasté v pfipadé silného
zvraceni.

V téhotenstvi je rovnéz nutné dbat na dostatek spanku. Také psychicka pohoda a spo-
kojenost ovlivriuji va$ zdravotni stav.
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Vitamin K byva bézné obsazen v dostateéném mnozstvi v bézné strave. Je dalezity pro
srazlivost krve. Néktera antiepileptika u€inek vitaminu K zeslabuji. V CR je vitamin K poda-
van po porodu v8em détem, u Zen uzivajicich antiepileptika je to zvlast dilezité.

PFi posledni kontrole pfed porodem by vam mél neurolog-epileptolog vystavit zpravu
pro porodnika. Ta bude obsahovat informace o charakteru vaSeho onemocnéni, jak se
obvykle projevuji zachvaty, zda existuji postupy, které pro vas nejsou vhodné, a zda jsou
naopak nutna néjaka opatfeni béhem porodu a po porodu, vyjadfeni ohledné kojeni, jaké
léky uzivate a jejich davkovani a kontakt na oSetfujiciho neurologa-epileptologa pro pfipad
potfeby konzultace.

Porod

Porod u vas bude probihat nejspiSe stejné jako u zdravych zen. Pravdépodobnost epi-
leptického zachvatu v prlibéhu porodu je minimalni. Pouze 1-2 % rodi¢ek prodéla zachvat
v priibéhu porodu nebo v dobé 24 hodin po porodu.

Ten Ize zvladnout podanim vhodného Iéku. Jeho nejcastéjsi pfi€inou (provokujicim
momentem) byva nedostatek spanku (spankova deprivace) a vynechani pravidelné
antiepileptické 1éCby. Pokud zené hrozi zvySené riziko tonicko-klonického zachvatu nebo
epileptického statu (status epilepticus) béhem porodu, pfistupuji Iékafi vétSinou k cisar-
skému fezu.

Vétsina Zzen s epilepsii mdze spontanné porodit, stejné jako vétsina zdravych Zzen. Rada
Zen s epilepsii se porodu boji. Maji strach, Ze zachvat pfi porodu mlze ubliZit ditéti.
Paradoxné strach a uzkost mohou zachvat vyprovokovat. Tomu Ize predejit dobrou
pfedporodni pfipravou, se kterou vdm miize pomoci porodni asistentka. O vhodném
vedeni porodu a vasich pfanich a pfedstavach si jiz v pfedstihu promluvte s porodnikem
i neurologem-epileptologem.

Je vyhodné, pokud mliZze byt u porodu pfitomen nékdo z rodiny, kdo Zenu jednak psy-
chicky podpofi, jednak zna jeji zachvaty a mGze pfipadné upozornit oSetfujici personal na
nékteré typy zachvat(, které nejsou provazeny kie¢emi.

U nékterych druhd epilepsie neni vhodna pfilis§ dlouha hyperventilace (prohloubené
¢i zrychlené dychani), ktera miize mit u nékterych zen provokujici vliv na zachvaty. Neni
ostatné vhodna ani u Zen bez epilepsie. V pfedporodni pfipravé se mazete naucit zvlad-
nout kontrakce jinym vhodnym zplisobem dychani a relaxace. U nékterych zen mize byt
pfinosna epiduralni analgezie.

| béhem porodu je dilezité, abyste uZivala antiepileptika ve stejnych intervalech
a davkach jako obvykle. Snazte se — pokud to jde — co nejvice odpocivat.
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Poporodni obdobi a kojeni

Poporodni obdobi ma u Zen s epilepsii stejny priibéh jako u zdravych zen. Je pro
V pfipadé, ze bylo nutné davku antiepileptik v prabéhu téhotenstvi zvysit, je vhodna
kontrola jejich hladin co nejdrive po porodu a pripadné uprava jejich davkovani.

VSechny zeny s epilepsii mohou kojit. Kojeni se dokonce doporucuje. Pouze u nékte-
rych Ik je tfeba zvlastni opatrnosti. Léky, které zena uziva, pfechazeji v rizné mife do
matefského mléka. Dité ovSem bylo vystaveno plsobeni téchto Iékl i béhem téhotenstvi
a pozitiva kojeni a matefského miéka prevysuji nezadouci vedlejsi ucinky antiepilep-
tik. Pouze u nékterych antiepileptik je pfi vy$sich davkach nebo kombinacich 1€kl vys$si
riziko Utlumu. Déti b&éhem kojeni usinaji, nenasyti se a brzy se pak budi hlady (stejné se
vSak projevuji i néktefi novorozenci zdravych zen). Je mozné zkusit nahradit jednu nebo
vice davek kojeni umeélou vyzivou (tim se snizi mnozstvi Iéku, které vaSe dité pfijima) nebo
kontaktovat porodni asistentku, pfipadné laktacni poradkyni.

Je duilezité, abyste se v noci vyspala pokud mozno alespon 4-5 hodin vcelku. Po stabi-
lizaci laktace (kojeni) je mozné se domluvit s partnerem, aby misto jednoho no¢niho krmeni
(pokud dité nevydrzi spat tak dlouhou dobu) podal vase odstfikané matefské mléko jinym
zpUsobem. Konkrétni rady naleznete na strankach Lakta¢ni ligy www.kojeni.cz. Dal$i moz-
nosti — pokud se détatko budi pfili§ ¢asto — je to, ze vam ho partner nebo nékdo jiny pfinese
do postele pouze na nakojeni a obstara dal$i véci (pfebaleni, odfihnuti, problém s bolavym
bfiskem apod.), zatimco vy mlzete dale spat. Samozfejmé by nemélo vyznam, pokud byste
byla vzhiru tak jako tak a kontrolovala, zda to déla dobfe. VSe je tfeba vyzkouSet a doladit.

Na kojeni se mlZete pfipravovat jiz v pribéhu téhotenstvi. S porodni asistentkou si mlizete
promluvit o tom, jaké vyhody pfinasi kojeni nejen ditéti, ale i matce. Je dobré se seznamit se
spravnou technikou kojeni. Tak mGzete predeijit vétsiné moznych obtizi a neldspéch kojeni.

Ke kojeni si najdéte klidné misto, kde nebudete ruSena. Nebudete-li mit pfi kojeni klid,
vase détatko to vyciti a mohlo by Spatné pit. Pokud mate obavy, Zze byste pfi kojeni
mohla dostat zachvat, posadte se na zem, oprete se o polstar a také z obou stran
vedle sebe polozte polstare. Nebo po zvladnuti jinych poloh vyzkouSejte kojeni vieze.
Velkym pomocnikem je pol&tar na kojeni.

Bezprostredné po porodu byste méla co mozna nejvice spat. Promluvte si o tom se
svymi blizkymi a pfateli, ktefi by vas chtéli navstivit, nejlépe jesté prfed porodem.

Po dobu prvnich dni poproste rodinu a pratele o pomoc, nez se véechno dostane do nor-
malnich koleji.
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TIPY PRO ZENY SE ZACHVATY, KTERE SE OBAVAJI
O BEZPECNOST SVEHO MIMINKA

— Pfi koupani miminka by mél byt kvili bezpeci a vasi jistoté pfitomen nékdo dalsi.
Vani¢ku mUzete postavit do velké vany, nebo — pro vase pohodli — na zem, abyste

dité polozite na velky ru¢nik a umyjete je zinkou.

— Takeé pfi prebalovani je lepsi, kdyz nepouzivate prebalovaci stll, ale pokladate
miminko radéji na Sirokou postel nebo podlozku na zemi.

— Jestlize trpite noénimi zachvaty, nemélo by miminko spat s vami v posteli.

— Pokud byste si chtéla zajistit dohled dalSi osoby nad sebou, je mozné vyuzit tzv.
epi-alarm neboli ,monitoring opusténi Ilzka a epileptického zachvatu®. Jedna se
o podlozku, na niz sedite nebo lezite a ktera registruje vase pohyby a pfitomnost &i
nepfitomnost. Monitorovaci systém pak druhou osobu ihned upozorni na pfipadny
velky (tonicko-klonicky) epilepticky zachvat. Dale na zahrani¢nim trhu existuji specialni
monitorovaci hodinky. Hradi se samotna koupé hodinek, ale nasledné také mésiéni
¢astka za vyuzivani hodinek v ramci aplikace - zalezi na typu pouzivani. Vyrobce
uvadi, ze dokazi detekovat denni i no¢ni epileptické zachvaty. Pokud byste o jejich
koupi uvazovali, doporucujeme spojit se s vyrobcem a zjistit si vSechny podrobné
informace, aby pfistroj odpovidal funkénosti, kterou potrebujete.

— Jednodu$si a levnéjsi variantou je gumicka s rolnickami na zapésti. Zvuk rolnic¢ek
pfi tonicko-klonickém z&chvatu je jiny nez pfi béznych pohybech, takze i on dokaze
pomérné spolehlivé upozornit dohlizejici osobu na probihajici zachvat.

— Tyto pomlcky lze samozfejmé pfipadné vyuzit i pro déti s epilepsii.

— Pokud mate ¢asté zachvaty a mate strach détatko prenaset s sebou do jiné mistnosti,
pofidte si maly ko¢arek nebo kosik na kole€¢kach. Neni vhodné dlouhodobé pouzivat
autosedacku (pouze na nezbytné nutnou dobu pfi cestovani) kvali patefi ditéte.

— U lidi s tézkou formou epilepsie ¢i s nekompenzovanou epilepsii (stejné jako u déti
s Cetnymi a Castymi epileptickymi zachvaty) je také mozné vyuzit specialni ochranné
pfilby (helmy).

— Pokud mate obavy ze zachvatu pfFi prochazkach venku s ko¢arkem a nebudete mit
moznost vzit s sebou dal$iho ¢lovéka, mlZete si uvazat $fdru nebo gumu v délce
1-1,5 m na zapésti a druhy konec upevnit na spodni ¢ast ko¢arku. Tak bude ko¢arek
zajistén a neujede.

— Samozfejmé je vyvarovat se béznych nebezpecénych situaci, tj. neprfenaset horké
napoje Ci ostré pfedméty v blizkosti ditéte atd.

— Je takeé dobré si pfipomenout, Ze vétSina Zzen s epilepsii zvlada péci o dité
bez problémi.

VETSINA ZEN S EPILEPSIi PROZIJE NEKOMPLIKOVANE TEHOTENSTVi A POROD

A MA RADOST ZE ZDRAVEHO DETATKA. ZE SRDCE VAM PREJEME, ABY TOMU

TAK BYLO | VE VASEM PRIPADE.
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Prace

Omezeni pracovniho uplatnéeni

Jako kazda nemoc i epilepsie s sebou nese néktera omezeni. Ta jsou u rGznych lidi rGzné
vyznamna. Nékoho diagnéza epilepsie ovliviiuje jen velmi malo nebo vibec, fadu lidi
naopak vyraznéji, a to nejen po strance télesné a duSevni, ale i spole€¢enské. Od toho se
pak odviji i Sife mezi, které nemoc klade naSemu pracovnimu uplatnéni.

Obecné se lidem s epilepsii nedoporucuji takovd zaméstnani, kde hrozi poranéni jich
samych, ohrozeni jejich vlastniho zdravi nebo jejich okoli v pfipadé, ze by u nich vznikl
epilepticky zachvat (néktera z téchto zaméstnani jsou osobam s epilepsii zakazana). Mezi
tato zaméstnani patfi pfedevsim prace:

v provozu s no¢nimi sménami, protozZe jak vite, epilepsie vyZzaduje pravidelny spankovy

rezim. Ranni a odpoledni smény problémem nejsou;

— u otevfenych strojd, mechanickych linek, bézicich pasu;

— s vrtackami, lisy, motorovymi pilami, bruskami;

— s elektfinou, s chemickymi latkami;

— u otevieného ohné ¢&i jinych zdroju salavého tepla;

— u oteviené vodni hladiny;

— s malymi détmi a zvifaty v pfipadé, ze epilepsie neni kompenzovana (tj. kdyz zdravotni stav
doty€ného neni stabilizovany, vyskyt zachvat(i neni omezeny a jejich pribéh zmirnény);

— ve vyskach (leSeni), ale ani v hloubkach (doly).

Téméf vyloucena jsou také zaméstnani vyzadujici drzeni prikazu k profesnimu vykonu, vice

viz nasledujici kapitola Ridi¢sky priikaz.

V pfipadé fotosenzitivni epilepsie nepfipadaji v uvahu ani zaméstnani vyzadujici dlouhodo-

bou préaci s pocitatem (oblast IT, dozorové firmy apod.)

Kdyz jsem zjistila, Ze mam epilepsii, hrozné jsem se
bala oznamit to v praci. Bala jsem se, Ze dostanu
vypovéd, ale muj Séf i kolegové se zachovali

k mému prekvapeni velmi solidarmé a snazi se mé
podporovat. Necekala jsem to od nich.
Kristyna
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RIDICSKY PRUKAZ

V roce 2011 vesla v platnost novela vyhlasky €. 72/2011 Sb. upravujici vyhlasku €. 277/2004
Sb. o stanoveni zdravotni zpUsobilosti k fizeni motorovych vozidel. Tato vyhlaska vymezuje
diagnoézu epilepsie jako onemocnéni, které mize mit vliv na zdravotni zpUsobilost fidice
fidit motorové vozidlo.

VyhlaSka vymezuje dvé skupiny opravnéni. Do prvni skupiny jsou zafazeni tzv. Fidi€i
neprofesionalni, tedy fidici, ktefi fidi motorova vozidla pro osobni potfeby. V druhé sku-
piné jsou uvedeni fidi€¢i z povolani, u nichz je fizeni motorového vozidla sjednano v pra-
covni smlouvé. Podminky pro uznani zplsobilosti k fizeni motorového vozidla jsou pro tyto
dvé skupiny odlisné.

Pro skupinu neprofesionalnich fidi¢l s epilepsii je stanoveno, Zze osobu trpici epilepsii
Ize uznat zpUsobilou k Fizeni na zakladé zavéri odborného vysetieni. Epilepsie je
ve vyhlasce fazena mezi ,nemoci, vady nebo stavy nervové soustavy vyluc€ujici zdravotni
zpUsobilost k Fizeni motorovych vozidel“. Jsou to ,takové nemoci, vady nebo stavy nervové
soustavy, které predstavuji vazné nebezpeci pro provoz na pozemnich komunikacich, a to
zejména:

A. epilepsie v pfipadech, kdy délka bezzachvatového obdobi je kratsi nez 12 mésic(;
epilepsii se pro ucely této vyhlasky rozumi dva nebo vice epileptickych zachvat,
ke kterym do$lo u posuzované osoby v odstupu nejvyse 5 let,

B. stav po izolovaném nebo po prvnim neprovokovaném epileptickém zachvatu,
pokud byla nasazena antiepilepticka Ié¢ba, po dobu 12 mésici,

C. stav po izolovaném nebo po prvnim neprovokovaném epileptickém zachvatu,
pokud nebyla nasazena antiepilepticka l1é¢ba, po dobu 6 mésic(,

D. stav po provokovaném epileptickém zachvatu zplisobeném rozpoznatelnym pfi¢innym
faktorem, jehoz opakovani pfi fizeni je pravdépodobné.”

Pro skupinu fidi¢d s epilepsii z povolani jsou podminky, za kterych lze uznat zpi-

sobilost k Fizeni, pfisnéjsi. Pro pfiznani zpUsobilosti k fizeni je rozhodujici délka bezza-

chvatového obdobi od vysazeni antiepileptické Iécby, kterd je stanovena na dobu

10 let; u vyjimecnych pFipadud je obdobi bez epileptickych zachvatt zkraceno na dobu 5 let.

Zdravotni nezpusobilost Fidit motorova vozidla tedy pfinasi lidem s epilepsii urcitd ome-
zeni v profesnim Zivoté, ktera mohou byt nepfijemna. Odebranim fidi¢ského opravnéni
nebo nemoznosti ho ziskat se €lovék s epilepsii mize stat zavislejSim na druhych osobach.
Pfesto maji tato omezeni smysl. Jsou v zajmu bezpec€nosti jak vefejnosti, tak i samotného
Clovéka s epilepsii.

Nastésti v Ceské republice ve srovnani s fadou jinych statd vyborné funguje vefejna
doprava i taxisluzba, takze pro fadu osob s epilepsii neni z hlediska jejich pracovniho
uplatnéni nezplsobilost k fizeni motorovych vozidel Zadnou pfekazkou.
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ZBROJNIi PRUKAZ

Omezeni drzeni zbrojniho prikazu neni pro vétSinu lidi s epilepsii natolik vyznamné jako
odebrani fidi¢ského opravnéni, pfesto i tuto problematiku v kratkosti zmiriujeme, protoze pro
vykon nékterych profesi je zbrojni prikaz nezbytny. Vyhlaska ¢. 493/2002 Sb., o posuzo-
vani zdravotni zpusobilosti k vydani nebo platnosti zbrojniho prikazu upravuje Sest skupin
pro Ucely drzeni zbrojniho prikazu. Pro sbératelské a sportovni tcely je u lidi s epilepsii
stanovena minimalni délka 1 roku bezzachvatového obdobi. Pro vSechny dalSi sku-
piny, tj. lovecké ucely, vykon zaméstnani nebo povolani, ochranu zdravi, Zivota nebo
majetku a provadéni pyrotechnického prizkumu, je nutné, aby se epileptické zachvaty
neprojevovaly po dobu 10 let od vysazeni |éCby.

Vhodna zameéstnani

Vzhledem k vySe popsanym omezenim si lidé s epilepsii mozna nejcastéji vyhledavaji pra-
covni pozice napfiklad v administrativé, ve Skolstvi, v oborech s ekonomickym a finanénim
zamérenim ¢&i v oblastech orientovanych na praci s vypocetni technikou (kromé lidi s foto-
senzitivni epilepsii). Déle pracuji jako recepéni, denni vratni, maséfi, zahradnici, archivafi,
kosikafri, v technickych oborech a v mnoha a mnoha dal$ich profesich.

Informovani zaméstnavatele o diagnéze

PRIJIMACI POHOVOR

Neexistuje jednoznac¢na odpoveéd na otazku, zda a kdy je vhodné informovat zaméstnava-
tele o tom, Ze Clovék ma epilepsii. Zaméstnavatel nema pravo dotazovat se zadného
zaméstnance na diagnézu. Potrebuje vSak znat pracovni omezeni, jez by mohla mit
vliv na pracovni vykon €i vést k ohrozeni zdravi samotného zaméstnance nebo jeho
okoli. Pokud se u vas takova omezeni nebo vliv vyskytuji, Ize obecné Fici, ze je vhodné
zameéstnavatele o epilepsii oteviené informovat.

Samoziejmé je na zvazeni kazdého ¢lovéka s epilepsii, zda tuto citlivou informaci
o sobé sdéli. Mi¢eni o diagndze je pochopitelné zejména v situacich, kdy jsou projevy
nemoci dlouhodobé kompenzovany nebo se objevuji pouze v no€nich hodinach, takze epi-
lepsie nema na vykon prace zadny vliv.

Pokud se rozhodnete svou epilepsii v pfijimacim pohovoru zminit, doporuéuje se neotvirat
toto téma v uvodni ¢asti pfijimaciho pohovoru, ale az v jeho dal$im priabéhu. Prvni
chvile osobniho pohovoru slouZi pfevazné k tomu, aby uchaze¢ pfedstavil své zkuSenosti,
dovednosti a schopnosti tak, aby zaméstnavatele zaujal.
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Pokud zaméstnavateli dotyény oznami, Zze ma epilepsii, zaméstnavatel si pod touto nemoci
nejspise predstavi velké kife¢ové zachvaty. Je tedy na ¢lovéku s epilepsii, aby dokazal
budoucimu zaméstnavateli vysvétlit a popsat, jakym druhem epilepsie trpi, jak se u néj
konkrétné epileptické zachvaty projevuji a jak ¢asto asi nastavaji. Je tfeba oteviené
hovofit o tom, jaky vliv mohou mit na vykon prace, popsat zaméstnavateli mozné
pracovni limity u konkrétniho pracovniho mista, o které se uchazime.

Kdyz jsem se dozvédél, Ze mam epilepsii, ktera se projevuje
obcasnymi zdchvaty, bél jsem se to svému nadrizenému
a kolegum rict. Nedalo se tomu ale vyhnout vzhledem
k tomu, Ze bylo zapotrebi upravit mé pracovni prostredi,

abych si pfi zachvatu neublizil. O to vic mé potésilo, Ze
jsem se setkal s velkym pochopenim a podporou. To jsem
necekal.

Radovan

PODMINKY PRO PRACI

Vyhodou je, ze lidem s epilepsii neni nutné pfizplisobovat pracovni prostfedi architek-
tonicky ani co do vybaveni pracovniho mista éi nakupem kompenzaénich pomucek.
Nékdy se doporucuje, pokud je to mozné, pouze ¢aste€na uprava pracovniho prostredi:
odstranéni sklenénych dvefi, ostrych predméti atd. U nékterych lidi s epilepsii je
vhodné také ¢astecné upravit pracovni rezim, tj. dat jim moznost chvilkové relaxace,
ktera vede ke zregenerovani k dal§imu pracovnimu vykonu. Potfebu bezpeénostnich
opatfeni miize vyrazné snizit vyskyt pfedzvésti (tzv. aury — napf. bolesti, nevolnosti,
zavrati, neurcitych sluchovych &i zrakovych viemu nebo pocitu strachu) pred zachvatem,
vazba zachvatl na spankovy rytmus a pfedvidatelné spoustéce zachvatu, kterym je
osoba s epilepsii schopna se vyhnout.

Pokud clovék miva €astéjsi zachvaty v priabéhu dne, neni vhodné tuto skuteénost
dlouhodobé tajit pred zaméstnavatelem ani pred spolupracovniky. Informaci je mozné
sdélit svému kolegovi na pracovisti ¢i pfimému nadfizenému. | v tomto pfipadé je vhodné jim
popsat, jak se zachvaty projevuiji, jak obvykle vypadaiji a jak dlouho pfiblizné trvaiji.
V pfipadé, Ze se u ¢lovéka vyskytuji tonicko-klonické zachvaty, je na misté vysvétlit pravidla
prvni pomoci pfi epileptickém zachvatu, aby kolegové byli na moznou situaci lépe pfipra-
veni. Nejednomu ¢lovéku s epilepsii se takovym ,vyloZzenim karet na stl“ mimo jiné ulevi od
obav, ze ho nahly zachvat na pracovisti ,prozradi“. Na druhou stranu jsou lidé s dlouhodobé
kompenzovanou epilepsii, ktefi se 0 své nemoci nikomu v praci nezminuji a vyhovuje jim to.

V kazdém pracovnim prostfedi a konkrétnim kolektivu je jina situace. Je na vaSem zvazeni,
kdy a jak budete o své epilepsii hovofit, komu a jak informace sdélite. Pokud o své nemoci
koleglim Feknete, mlzete tak predejit spekulacim a Septandé. V koneéném dusledku jde
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pfedevsim o to, jak zajistit sobé i svému okoli bezpeéi, jak podpofit svlj pracovni vykon
i komfort pfi praci a pfispét k tomu, aby na pracovisti viadly dobré a férové podminky. Kdyz
se Clovéku s epilepsii podafi najit si praci, kterd mu vyhovuje, nebo si podle potfeby pfi-
zplisobit okolnosti v zameéstnani, které uz vykonava, pfispéje to nejen k jeho vétsi jistoté
financni, ale i k vétsi sebedlivéfe a dusevni rovnovaze, které jsou pro jeho zdravi stejné
dllezité jako léky.

Vzdélavani dospivajicich a dospélych

| kdyz jsem kvuli epilepsiiv vmuv\?el

zménit povolani, po ¢ase muzu rl?t,

e ma nova prace je také zaj’lfnava.
Tomas

Dobry den,

ch{:i chim podé{(ovat, Ze jste si nasla éas a odpovédéla na vsechny
mewctJt?kzky. Ty informace mi opravdu pomohly. Promluvim si o tom
S pritelkyni a pokusime se najit lepsiho Iékare a také sk

pritelkyni dali Sanci. ol kae b
Hlavné jsem rad, Ze Vase odpovedi jsou pozitivniho razu. Pro

pritelkyni to budou dobré zpravy po hodné dlouhé dobé 5
1 obe
takového opravdu potiebuje. & Ol (=22

Jesté jednou tedy deékuji za pritelkyni Annu i za sebe.
JiFi

Pokud se epilepsie u ¢lovéka projevi az v dospélosti, mohou nastat situace, kdy kvdli
onemocnéni musi dotyény vyznamné prehodnotit svou situaci ve svém soué¢asném
zaméstnani. Nékdy je tfeba zaméstnani zménit. Nejinak je tomu, kdyZ se epilepsie objevi
v obdobi dospivani. Pak je vhodné zvazit, zda je nutné vzhledem ke zdravotnim omezenim
souvisejicim s timto onemocnénim zménit studijni ¢i uéebni obor.

K dospivajicimu, kterému je z divodu zdravotniho stavu doporu¢eno ukonéit studium
nebo zménit obor, je nutné pfistupovat velmi citlivé. Casto se ocitad v emoéné nesnadném
obdobi, mozna se mu pravé zhroutily zivotni sny. S hledanim dalSich moznosti pro volbu
jeho povolani maze dospivajicimu pomoci mj. vychovny poradce, $kolni psycholog, peda-
gogicko-psychologické poradna Ci specialné pedagogické centrum. Stejné jako jini mladi
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lidé si bude dotyény potfebovat ujasnit své osobnostni predpoklady, nadani, zajmy,
schopnosti, dovednosti a intelekt, které jsou pro volbu povolani ur€ujici, a poté vzit
v uvahu zaroven i svou nemoc.

U dospélych je rovnéz dobré zauvazovat nad vlastnimi zkusenostmi, schopnostmi, silnymi
i slabymi strankami, uvédomit si své pozadavky na praci a pfipadné zvazit volbu rekvalifi-
kace, s niz vam muze poradit a pomoci Ufad prace.

Status 0Z2Z
— osoby zdravotné znevyhodnéné

Jestlize vam epilepsie snizila schopnost nalézt praci nebo v dosavadnim zaméstnani
zUstat, vykonavat dosavadni povolani nebo vyuzivat dosavadni kvalifikaci ¢i ziskat novou,
a zaroven mate zachovanu schopnost vykonavat soustavné zameéstnani nebo jinou vydé-
le&nou &innost, stoji za Uvahu nechat se uznat Ceskou spravou socidlniho zabezpedeni
jako OZZ — osoba zdravotné znevyhodnéna.

Zdravotné znevyhodnénou osobou je fyzicka osoba, ktera ma dlouhodobé nepfiznivy zdra-
votni stav, ma zachovanu schopnost vykonavat soustavné zaméstnani nebo jinou vydélec¢-
nou ¢innost a ma podstatné omezenou schopnost vyuzit dosavadni kvalifikaci.

Stat podporuje zaméstnavani OZZ poskytovanim pfispévkia zaméstnavatelim
prostfednictvim Ufadu prace. Obéan, jemuz bude pfiznan status OZZ, timto aktem

neziskava zadny narok na poskytovani penézniho pfispévku ¢i davky. Diky podpore
(pfipadnému) zaméstnavateli vSak status OZZ zvysuje jeho $ance na trhu prace.

Predpokladem pro pfiznani statusu OZZ je zjisténi dlouhodobé nepfiznivého zdravot-
niho stavu. To je takovy nepfiznivy zdravotni stav, ktery ma podle poznatk( lIékarské védy
trvat déle nez 1 rok a podstatné omezuje psychické, fyzické nebo smyslové schopnosti,
a tim i schopnost pracovniho uplatnéni. Abyste méli narok byt uznani za OZZ, musi
mit funkéni porucha, ktera podstatné omezuje vasSe psychické, fyzické nebo smyslové
schopnosti, také nepfiznivy dopad na pracovni uplatnéni. To znamen3d, Ze néktera vase
schopnost sice mlze byt podstatné omezena vlivem vaseho nepfiznivého zdravotniho
stavu, ktery podle poznatk( Iékarské védy ma trvat déle nez 1 rok, ale pokud nema kon-
krétné u vas nepfiznivy dopad na schopnost vaseho pracovniho uplatnéni, vyuziti nebo
ziskani kvalifikace, nemGze vam byt status OZZ pfiznan.

Zadost o status OZZ miiZze podat jak ob&an CR, tak cizinec, ktery v CR pracuje; musi byt
starsi 15 let a mit ukon&enou povinnou §kolni dochéazku. Zadost musi byt pisemna a musi
z ni byt patrné, kdo ji podava (uvede se jméno, pfijmeni, datum narozeni, adresa a podpis
zadatele) a ¢eho se tyka (napf. zadost o pfiznani statusu OZZ). Kromé toho je dulezité
uvést udaje o oSetfujicim lékafi a jeho sidlo.

Zadost Ize podat pfimo na pfislugné OSSZ (tj. na okresnim pracovisti Ceské spravy social-
niho zabezpeceni), zaslat postou, formou datové zpravy prostfednictvim datové schranky
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nebo elektronicky podepsanou uznavanym elektronickym podpisem. Zadost o pfiznani
statusu OZZ mze za opravnéného ob¢ana podat i jeho zmocnénec, a to na zakladé piné
moci. Z jejiho textu musi byt zfejmé, Ze byla udélena k podéani zadosti o status OZZ. Za
osobu mladsi 15 let mGze zadost podat pouze jeho zakonny zastupce.

Doporuéeny vzor zadosti je dostupny na OSSZ nebo na http://www.cssz.cz/cz/tiskopisy/
tiskopisy-pro-ozz.htm. Po podani zadosti zadatel obdrzi pisemnou informaci tykajici se
posuzovani jeho zdravotniho stavu a bude pozadan, aby se podrobil vySetfeni u oSettu;ji-
ciho lékafe (doporuceny termin je do 8 dnd od doruceni informace s vyzvou) a aby vyplnil
pfilozeny ,profesni dotaznik®.

Status OZZ nemuzZe ziskat osoba, u které probiha fizeni o pfiznani invalidniho
dichodu nebo jiz byla uznana invalidni v jakémkoliv stupni invalidity.

Rozhodnuti vydava pfislusna OSSZ do 30 dnud od doruceni zadosti. Je vSak tfeba podcitat
s tim, Ze lhdta se prodluzuje o Ih{itu stanovenou pro vydani posudku, ktera je 45 dni. Lhiita
muze byt pfipadné i prodlouzena o dobu, po kterou se dosetfuji rozhodné skuteénosti.

ZADATEL O STATUS 0ZZ JE POVINEN SE NA VYZVU OSSZ PODROBIT VYSETRENI
ZDRAVOTNIHO STAVU NEBO JINEMU ODBORNEMU VYSETRENI, Cl SDELIT UDAJE
O DOSAZENEM VZDELANI, ZKUSENOSTECH A ZNALOSTECH A PREDCHOZICH
VYDELECNYCH CINNOSTECH.

V pfipadé, ze ob&an nesouhlasi s posudkem vypracovanym v ramci fizeni 0 OZZ, musi poc¢kat
na vydani rozhodnuti, proti némuz Ize podat odvolani. Odvolani proti posudku neni mozné.
Proti rozhodnuti pak Ize podat odvolani ve Ih{ité do 15 dnt od jeho doruéeni, a to u OSSZ,
ktera jej vydala. O odvolani rozhoduje Ceské sprava socialniho zabezpedéeni (CSSZ).

Status OZZ je platny do dne vyzna¢eného na posudku, resp. rozhodnuti. Doba platnosti se
stanovi zpravidla na 3-5 let, mlze byt vSak stanovena i na dobu neurcitou. Status 0OZZ se
automaticky neobnovuje, ob€an o néj musi znovu pozadat. O statusu OZZ nelze roz-
hodovat zpétné. S ohledem na délku fizeni je tedy vhodné podat zadost o jeho pokracovani
v dostateéném predstihu pfed terminem skoné&eni jeho platnosti (cca 4 mésice).

PFiznani invalidniho diichodu

Lidé s diagnézou epilepsie si mohou zazadat o pfiznani invalidniho dichodu. Zadost se
podavé na Ceské spravé socidlniho zabezpedeni pfislusné podle mista trvalého bydliste.
Ceska sprava socialniho zabezpedéeni na zakladé podani zadosti a dolozeni Iékafskych zprav
od Clovéka s epilepsii posuzuje stupen poklesu pracovni schopnosti. Tuto oblast upravuje
vyhlaska €. 359/2009 Sb., ktera stanovuje procentni miru poklesu pracovni schopnosti, néle-
zitosti posudku o invalidité a upravuje posuzovani pracovni schopnosti pro ucely invalidity.

U diagnézy epilepsie posudkové hledisko zjiStuje a hodnoti zavaznost epilepsie, tj. druh
epilepsie, zadvaznost a frekvenci zachvatd, zda se jedna o 1é¢bu kompenzovanou antiepi-
leptiky. Déle se posudkové hledisko zamérfuje na neuropsychologicky deficit &i nezadouci
vedlejsi ucinky IéCby. Vyhlaska o invalidité rozliSuje formu epilepsie:
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— Kompenzovanou, kdy je osoba jeden rok bez zachvatu ¢i se epilepticky zachvat objevi
ojedinéle, tj. je zachovana schopnost vykonavat denni aktivity, pokles pracovni schop-
nosti je stanoven v rozmezi rozmezi 10-15 %. (Pfi tomto sniZzeni pracovni schopnosti
Zadateli neni pfiznan invalidni dichod.)

— Césteénd kompenzovanou, pfi niz se epilepticky zachvat zpravidla neobjevuje kazdy
mésic, pfesto se béhem roku epileptické zachvaty mohou objevit v menSim poctu nez
je 12 epileptickych zachvatd za rok; nékteré denni aktivity timto mohou byt omezeny,
pokles pracovni schopnosti u takového ¢lovéka je stanoven v rozmezi mezi 25 az 40 %.

— Nekompenzovanou, tj. zachvaty se objevuji vicekrat do mésice, zpravidla jedinec trpi
vice nez 12 zachvaty do roka; tato forma je jiz spojovana s neuropsychologickym defici-
tem a s organickymi poruchami rGizné etiologie (riizného puvodu), nékteré denni aktivity
jsou podstatné omezeny, pokles pracovni schopnosti je stanoven v rozmezi 50 az 60 %.

— Nekompenzovanou tézkou, coz obnasi zachvaty nereagujici na 1é€bu, tézky neuropsy-
chologicky deficit, denni aktivity jsou téZzce omezeny. Stav, u kterého neni dosazeno
redukce epileptickych zachvatll za pouziti spravné indikované terapie antiepileptiky.

Podle zakona je pojisténci pfiznan invalidni diichod, jestlize z divodu dlouhodobé

nepfiznivého zdravotniho stavu nastal pokles jeho pracovni schopnosti nejméné o 35 %,

pfiéemz pokud jeho pracovni schopnost poklesla:

0 35 % az 0 49 %, jedna se o invaliditu prvniho stupné;

0 50 % az 0 69 %, jedna se o invaliditu druhého stupnég;

0 70 % avice, jedna se o invaliditu tfetiho stupné.

Vice informaci mlzete ziskat na
http://portal.gov.cz/portal/obcan/situace/191/192/4529.html#obsah.

Prispévek na péci
|

Clovék s epilepsii nebo osoba blizka, kterd o ného pecduje (rodi€, partner, manzel/ka), mize
pozadat Ministerstvo prace a socialnich véci také o pfispévek na péci. Tento pfispévek je
uréen ,,osobam, které z dlivodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu potfebuji pomoc
jiné fyzické osoby pfi zvladani zékladnich Zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném
zavislosti podle zakona o socidlnich sluzbach. Z poskytnutého pfispévku pak tyto osoby hradi
pomoc, kterou jim mdze dle jejich rozhodnuti poskytovat osoba blizka, asistent socialni péce,
registrovany poskytovatel sociélnich sluzeb, détsky domov nebo specidlni I0zkové zdravot-
nické zafizeni hospicového typu.” (https:/portal.mpsv.cz/soc/ssl/prispevek)

Poskytovani tohoto pfispévku se fidi zakonem ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni
pozdéjsich predpisl, a vyhlaskou €. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni
zakona o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich predpisl (dale jen vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).

PFi posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat tyto zakladni zivotni
potfeby: mobilita (pohyblivost), orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani,
télesna hygiena, vykon fyziologické potrfeby, péce o zdravi, osobni aktivity a u osob nad
18 let péce o domacnost.
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V dobé revize této brozury (2020) ¢ini vySe pfispévku na péci pro osoby do 18 let véku za
kalendafni mésic:

— 3300 K¢, jde-li o stupeni | (lehka zavislost)

— 6600 K¢, jde-li o stupen Il (stfedné tézka zavislost)

13900 K¢, jde-li o stupen Il (tézka zavislost)

19200 K¢, jde-li o stupen IV (Uplna zavislost).

VySe pfispévku na péci pro osoby starsi 18 let Cini za kalendarni mésic:
— 880 K¢, jde-li o stupen | (lehka zavislost)

4400 K¢, jde-li o stupen Il (stfedné tézka zavislost)

12800 K¢, jde-li o stupen lll (t€zka zavislost)

19 200 K&, jde-li o stupeni IV (UpIna zavislost).

Chcete-li zadat o prispévek na pédi, je tfeba podat pisemnou zadost. Zadost se podava na
tiskopisu pfedepsaném ministerstvem (formulare jsou k dispozici na kontaktnich pracovis-
tich krajskych poboéek Ufadu prace nebo na Integrovaném portalu MPSV https:/formulare.
mpsv.cz/oksluzby/cs/welcome/index.jsp), a sice na kontaktnim pracovisti krajské poboc¢ky
Utadu préace. Pfislugnost se uréuje podle mista trvalého pobytu zadatele.

Krajska pobo¢ka Ufadu prace pak nejprve provede ,socialni Setfeni, pii kterém se zjistuje schop-
nost samostatného Zivota osoby v jejim pfirozeném socialnim prostfedi®: jinymi slovy navstivi
vas socialni pracovnik a bude zjistovat miru vasi samostatnosti v péci o sebe u vas doma.
Nasledné krajska poboéka Uradu prace za$le pfislusné okresni spravé socialniho zabezpedeni
zadost 0 posouzeni stupné zavislosti osoby. Pfi posuzovani stupné zavislosti osoby vychazi
okresni sprava socialniho zabezpeceni ze zdravotniho stavu osoby dolozeného néalezem vyda-
nym poskytovatelem zdravotnich sluzeb, z vysledku socialniho Setfeni a zjisténi potieb osoby,
popfipadé z vysledkd funkénich vySetreni a z vysledku vlastniho vySetfeni posuzujiciho lékare.

Na zakladé tohoto posudku pak krajska poboéka Ufadu prace vyda rozhodnuti o tom, zda
vam bude pfispévek na péci pfiznan ¢i nikoliv. Proti tomuto rozhodnuti se Ize odvolat. Odvo-
lani se podava k ufadu, ktery napadené rozhodnuti vydal, o odvolani pak rozhoduje MPSV.
Pokud vam bude pfispévek na pééi pfiznan, bude vam jej vyplacet krajska poboéka Utadu
prace, ktera je pfislusna k rozhodovani o pfispévku, bud pfevodem na platebni ucet, nebo
postovnim poukazem (slozenkou).

Dale mohou lidé s epilepsii vyuzit finanéni podporu z oblasti socialnich davek. Tato oblast
se miize zdat slozitd a nepfehledna, navic systém podléha riiznym zménam v koeficientech
vypod&tl davek. Obecné jsou zadosti o socidlni davky feseny na Ufadech prace, dle mista
trvalého bydlisté. Je mozné zadat o davky statni socialni podpory (pfispévek na bydleni,
rodiCovsky prispévek, pfidavek na dité, pohfebné, porodné, davky péstounské péce),
pomoc v hmotné nouzi (pfispévek na zivobyti, doplatek na bydleni, mimofadna okamzita
pomoc, zivotni a existenéni minimum).

Existuji i dalsi davky, které jsou uréené pouze pro osoby se zdravotnim postizenim: pFi-
spévek na mobilitu, pfispévek na zvlastni pomucku, pfispévek na zakoupeni motorového
vozidla; a rovnéz vyhody pro zdravotné postizené: priikazky TP, ZTP, ZTP/P, parkovaci
prikaz, danové a poplatkové ulevy.

Aktudlni informace k socialnim davkam se muizete docist napfiklad na portalu verejné
spravy http://portal.gov.cz/portal/obcan/.--
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Volny Cas
a sport

P¥i rozhodovani, co délat ve volném Case, je u lidi s epilepsii samozfejmé na misté jista
opatrnost. Nékteré volnoCasové aktivity je s ohledem na bezpeénost vhodné omezit,
nékterym je nejvhodnéjSi se uplné vyhnout. Nedoporu€ujeme riskovat situace, ve kte-
rych hrozi nebezpedi Urazu &i ohrozeni Zivota. Clovék s epilepsii by se nemél vystavovat
extrémni zatézi. Fyzicka i duSevni namaha je u nemocnych epilepsii zadouci v pfimé-
fené mife, tato mira je vSak velmi individualni. Je nutné prihlédnout k aktualnimu
zdravotnimu stavu i télesné vykonnosti. Aktivity pro volny €as je vZzdy nutné vybirat
také podle typu epilepsie, cetnosti epileptickych zachvatt a jejich vyskytu pres den
nebo v noci, podle mozné vazby na spanek, pritomnosti tzv. aury atd.

Sport

I
Aktivni vyuzivani volného ¢asu sportem prospiva kazdému ¢lovéku véetné lidi s epilepsii,
nebot pfinasi nejen lepsi télesnou kondici, ale i psychickou pohodu.
Bylo prokazano, Ze sportovni aktivita nejenze nevede ke zvySeni Cetnosti zachvatl, ale

naopak fada védeckych studii dokumentovala pokles frekvence zachvatl pfi pravidelné
télesné aktivité a aerobnim tréninku.

U kazdého onemocnéni, epilepsii nevyjimaje, je v8ak tfeba dostatek védomosti, jaka
bezpecnostni pravidla je nutno dodrzovat, aby se minimalizovala moznost drazu ¢i jiného
poskozeni a aby pfiliSné obavy lidi s epilepsii naopak zbyte¢né neomezovaly.

Sice jsem kvdli své nekompenzované
epilepsii musel prestat jezdit na kole, ale

o to vic poznavam krésy Cech turistikou.
Karel
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Jak plyne z vy$e uvedeného, uréeni povolenych nebo zakazanych druhl sportu je indi-
vidualni. Neni vhodné omezovat véechny fyzické aktivity. Cinnosti je vhodné volit
podle aktualni kondice, rozdélit je na kratsi intervaly, pfi aktivnim traveni volného ¢asu
nezapominat na prestavky a dostate¢ny pitny rezim. Obzvlast zdlrazfiujeme zejména
pro ty, kdo se sportem zadinaji, Ze adaptace (zvykani) na fyzickou aktivitu by méla byt
postupna. Existuje fada faktord, které ovliviiuji vybér vhodné sportovni aktivity pro jedince
s epilepsii. Mezi né patfi ¢etnost a charakter zachvat(, vyskyt aury &i prodrom( (pocatec-
nich pfiznakdl, predzveésti), které mohou véas na bliZici se zachvat upozornit, vyskyt spe-
cifickych provokaénich faktor(i spojenych s danou sportovni aktivitou, a koneéné i ochota
informovaného jedince s epilepsii (u déti jeho rodi¢l) pfijmout uréitou rozumnou miru rizika.

Nékteré sportovni aktivity, jako jsou napfiklad plavani, jizda na kole, brusleni atd. (viz dale),
je doporuc€ovano realizovat za ucasti druhé osoby a nezapominat na vyuziti ochrannych
pomticek (helma, chranice, vesta, viditelnost odévu). Sporty, pfi kterych i zdravym lidem
hrozi zvySené riziko Urazu &i ohrozeni druhych osob, je vhodné tplné vynechat.

U lidi s epilepsii, u nichZ nejsou zachvaty zcela pod kontrolou, je obzvlast dulezité poradit
se s trenérem Ci instruktorem a ovéfit si, jaké aktivity Ize provozovat a kterym bude Iépe
se vyhnout. Tam, kde jsou zachvaty méné ¢asté, nemusi byt mnoho omezeni. Je také
dobré tyto aktivity konzultovat s oSetfujicim neurologem-epileptologem.

K pfehodnoceni pravidel vyuziti volného ¢asu a sportu musi dojit i tehdy, kdy pacient
méni l1é¢bu.

Na druhou stranu neni tfeba se pfi sportu obavat hyperventilace (zrychleného a pro-
hloubeného dychani), pfed niz varuji nékteré starsi pfirucky. Hyperventilace mtize pro-
vokovat nékteré typy zachvatl pouze tehdy, pokud k ni dochazi bez zvysSené fyzické
aktivity, v klidu. Naopak pfi sportovnich aktivitach, jako je napfiklad aerobik, béh
nebo kontaktni sporty, hyperventilace zajiStuje udrzeni rovnovahy krevnich plynu.
Nedochazi tedy ke zmé&nam vnitfniho prostfedi, jez pfi klidové hyperventilaci mohou vést
k provokaci nékterych druhl zachvatq.
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KTERY SPORT ZVOLIT? VHODNE SPORTY V JEDNOTLIVYCH SITUACICH

V lednu 2016 zvefejnila Mezinarodni liga proti epilepsii (International League Against Epilepsy)
shrnuti nejnovéjSich poznatk( o vhodnosti a nevhodnosti jednotlivych druhtd sportu pro lidi
s epilepsii. Nasledujici tabulky vam poskytnou zakladni orientaci.

SKUPINA 1 SKUPINA 2

Lze povolit

SKUPINA 3

Lze povolit

ROZDELENI SPORTU PODLE RIZIKA
ZRANENI PRO JEDINCE S EPILEPSIi NEBO PRO PRIHLIZEJICi

SKUPINA 1

Bez vyznamného rizika

Atletika s vyjimkou disciplin uvedenych ve skupiné 2, bézky, bowling, golf,
kolektivni pozemni sporty (baseball, basketbal, kriket, pozemni hokej, fotbal,
rugby, volejbal apod.), ledni metana (curling), squash, tenis, stolni tenis apod.,
tanec, vétsina kontaktnich sportl (judo, zapas).

AKUTNI
SYMPTOMATICKY
ZACHVAT

Lze povolit

s omezenim,
nutna konzultace
neurologa

s omezenim,
nutna konzultace
neurologa

OJEDINELY
NEPROVOKOVANY
ZACHVAT

Lze povolit

Lze povolit po
12 mésicich bez
zachvatu

Lze povolit po
12 mésicich bez
zachvatu

EPILEPSIE,
12 MESiCcU BEZ
ZACHVATU

Lze povolit

Lze povolit

Lze povolit

SKUPINA 2

Mirné riziko pro jedince s epilepsii, zadné riziko pro pfrihlizejici
Atletika — skok o ty¢€i, biatlon, triatlon, pentatlon, brusleni, cyklistika, gymnas-
tika, jizda na koni, kanoistika, kontaktni sporty s rizikem vaznéjSiho urazu
(box, karate), kulturistika, ledni hokej, lukostrelba, plavani, sjezdové lyZovani,
skateboard, snowboard, stfelba, Serm, vodni lyze.

ZACHVATY
POUZE
VE SPANKU

Lze povolit

Lze povolit
s omezenim,
nutna konzultace
neurologa

Obvykle nevhodna,
v individualnich
pfipadech je
mozné povolit
s uréitym omezenim
u sportd bez rizika
pro pfihlizejici,
nutna konzultace
neurologa

SKUPINA 3

Vysokeé riziko pro jedince s epilepsii

a u nékterych sportli rovnéz pro prihlizejici

Horolezectvi, individualni plachténi, letectvi, motorové sporty, potapéni,

rodeo, seskoky padakem, skoky do vody, skoky na lyzich, surfovani, wind-
surfing, zavodni jizda na koni.

ZACHVATY,
KTERE NEVEDOU
K PORUSE
VEDOMI

Lze povolit

Lze povolit
s omezenim,
nutna konzultace
neurologa

Obvykle nevhodna,
v individualnich
pfipadech je
mozné povolit
s ur€itym omezenim
u sportd bez rizika
pro pfihlizejici,
nutna konzultace
neurologa

ZACHVATY
S PORUCHOU
VEDOMI

Lze povolit.
Omezeni jen
v pfipadé zachvatu,
které jsou
provokovany danou
sportovni aktivitou

Lze povolit
s omezenim,
nutna konzultace
neurologa

Obvykle nevhodna,
v individualnich
pfipadech je
mozné povolit
s urCitym omezenim
u sportd bez rizika
pro pfihlizejici,
nutna konzultace
neurologa

EPILEPSIE

V REMISI

(VICE NEZ 10 LET BEZ
ZACHVATU A VICE NEZ
5 LET BEZ ANTIEPILEP-
TICKE LECBY)

Lze povolit

Lze povolit

Lze povolit




NEVHODNE, RIZIKOVE SPORTY

Nevhodné jsou pro lidi s epilepsii vSechny sporty se zvySenym nebezpecéim padu
z vysky: horolezectvi, volné lezeni, parasutismus, rogalo, bungee-jumping, skoky
na lyzich, skoky do vody, ale také Splhani, cvi¢eni na naradi ¢i skoky na trampoliné.

Nevhodné jsou také aktivity ve vysoké nadmorské vysce. Nizky tlak vzduchu ve
vyskach (nad 3500 m) totiz zpUsobuje hypoxii (nedostatek kysliku v téle), ktera vede
k hyperventilaci. Ta v této situaci (na rozdil napf. od béhu ¢i aerobiku v bézné nad-
mofiské vysce) miize vyprovokovat epilepticky zachvat. Pohyb ve vySkach je proto pro
Clovéka s epilepsii vzdy riskantni.

Kvili riziku zranéni (at uz sebe sama, nebo jinych osob) byvaji pro lidi s epilepsii pfili§
nebezpecné rovnéz motorové sporty.

Riskantni jsou i sporty s rizikem utonuti, pfedevSim potapéni ¢i raftovani.

SPORTY S MIRNYM RIZIKEM — CASTO VYZADUJICi DOHLED

PLAVANI

Rizika spojena s plavanim jsou minimalni, pokud je ve vodé pobliz vas nékdo, kdo o vas vi,
a hlavné vi, co ma v pfipadé zachvatu délat. Tento ¢lovék by mél byt dobrym plavcem. O ¢lo-
véku s epilepsii by mél byt nicméné informovan i plavéik, coz plati dvojnasob, pokud jdete plavat
sami. Je vyhodné mit koupaci ¢epici dobre viditelné barvy, ktera plavéikovi usnadni dohled.

Pokud se zachvat dostavi, snazime se dostat plavce z vody. Pokud to nejde, pak alespon
do mélké vody; v nejhor§im (pokud z néjakého divodu nelze Elovéka béhem zachvatu
vytdhnout) dbdme minimalné na to, aby po dobu zachvatu byla hlava nad vodou, abychom
zamezili vdechnuti vody do plic.

Pro lidi s epilepsii plati nékolik zasad:
— Chcete-li plavat, promluvte si o tom se svym Iékafem — zvlasté pokud u vas epilepsie
neni zcela pod kontrolou.

— Neplavte pokud mozno sami, riskovali byste tim.

— Plavte vzdy blizko osoby, ktera je s vami, a tuto doprovazejici osobu informujte pfedem
o pribéhu pfipadného zachvatu. (Toto plati zvlasté tam, kde neni pfitomen plavéik.)

— Pokud se necitite dobfe nebo pokud je koupalisté €i bazén pfeplnén, odlozte radéji
plavani na jindy.

— Plavete-li v bazénu, bude vyhodnéjsi drzet se v draze pfi okraji nez uprostred.

Pokud nemate ¢asté zachvaty a chcete plavat ve volné vodé (jezero, more, feka), volte

pouze takova mista, kde voda saha nejvySe do vysky vaSich ramen. Pfi vy§Sim riziku

zachvatu pouzijte plovaci vestu, ktera udrzi nad hladinou i hlavu osoby v bezvédomi. Volte

radéji dobu, kdy nejsou velké viny, a mista, kde nejezdi motorové lodé. | zde je dobré

mit koupaci ¢epici reflexni barvy, usnadni se tim pfipadna identifikace.

Prazkumy uvadéji, Zze pfi plavani nastésti dochazi k zachvatim velmi zfidka.
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VODNI SPORTY

Reé je napf. o vodnim lyzovani, surfovani, plachténi, kanoistice apod. Vzhledem
k rizikim pobytu na vodé je na misté opatrnost, je vhodné nezapominat na plovaci vestu
a pfip. dal$i zachranné pomucky. Na druhou stranu vyhodou je, Ze lidé se vodnim sportim
malokdy vénuji sami. Nékdo z doprovodu by mél védét, ze dotyCny ma epilepsii i jak mu
pfipadné pomoci (viz Plavani).

RYBARENI

Nikdy nechytejte sami, zvlast pokud nejste dlouhou dobu bez epileptickych zachvata.
Vzhledem ke zdravotnimu stavu se i pro tuto ¢innost doporucéuje pofidit si zachrannou
vestu. Pokud jste citlivi na svételné podnéty a je u vas prokazana fotosenzitivita, dbejte,
aby vas neoslepovalo slunce; pozor rovnéz na jeho zrcadleni ve vodé.

SJEZDOVE LYZOVANI

Lyzovat lidé s epilepsii mohou, zvlast pokud jsou kompenzovani (Ié€eni tak, ze zachvaty
zcela vymizi nebo se jejich pribéh zmirni na minimum). Sjezd oviem patfi mezi riziko-
véjsi formy lyZovani. Tam, kde jsou sjezdovky pIné lidi, je o néco mensi riziko, Ze by ¢lo-
vék s epilepsii zUstal v pfipadé zachvatu bez pomoci. Pfesto byva vhodnéjsi mit s sebou
nékoho, koho mlGzeme pfedem informovat, Ze mame epilepsii, a kdo bude pfipadné
védét, jak nam pomoci. Riziko ovSem predstavuje vysoka rychlost, které je tfeba se
vyvarovat. Nutnosti je pfilba a dalsi ochranné pomucky.

CYKLISTIKA, IN-LINE BRUSLENI A SKATEBOARD

Jizdu na kole, na bruslich apod. je mozné lidem s epilepsii doporugit jen za ur€itych okol-
nosti — u relativné dobfe kompenzovanych pacient(, v pfipadé zachvatl vazanych na spa-
nek, tehdy, kdyz pfi zachvatech nedochazi k poruse védomi nebo kdyz zachvatim vzdy
prfedchazi aura, ktera na blizici se zachvat spolehlivé upozorni.

| pfi téchto sportech je nejbezpecnéjsi jezdit s nékym, kdo o vasi nemoci vi, zvlast
pokud onemocnéni neni zcela pod kontrolou. Pokud od vaseho posledniho zachvatu
neuplynul alespon rok, vyhybejte se jizdé v hustém méstském provozu a nikdy
nejezdéte bez ochranné helmy a chraniéa. Vase kolo by mélo byt dobfe vybavené
(odrazky, svétla) a sefizené (brzdy atd.); podobné zasady plati samozfejmé i pro
brusle ¢i skateboard.

Bez tréninku neni dobré jezdit priliS naro¢né a dlouhé trasy. Je také lepSi pfi jizdé
z prudkych kopcl nejezdit rychle, stale pfibrzdovat a dodrzovat bezpeénou rychlost.

JiZDA NA KONI

Tuto aktivitu Ize doporucit v ramci hipoterapie, resp. pod dohledem, zejména lidem
s poruchami pohybové soustavy. Kan (nejlépe bez sedla) predstavuje zdroj pohybovych
impuls(, pohyb koné v kroku napodobuje fyziologicky stereotyp chlze ¢lovéka. Jeho plso-
benim dochazi k normalizaci svalového napéti u zkracenych i oslabenych svalovych partii.
Jizda na koni odvadi pozornost od dennich starosti, vede k uvolnéni psychického napéti, ke
kontrole vlastniho chovani, k lep§i koncentraci.
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Naopak samostatna jizda na koni predstavuje pfilis velké riziko padu a urazu, zvlasté
u lidi s nekompenzovanou epilepsii, a proto se nedoporucéuje. Pokud je ¢lovék s epilepsii
dlouhodobé kompenzovéan a pojede v doprovodu nékoho, kdo piijde ¢i pojede vedle,
zbyva uz jen pfipomenout nutnost nejezdit pFili$ rychle a pouzivat ochranné pomiicky.

SAUNA, PARNIi LAZEN

Tyto aktivity jsou vhodné jen tehdy, pokud je pacient del$i dobu bez zachvatt. Je nutné
pfedem je konzultovat s neurologem-epileptologem a mit s sebou doprovod.

Predtim, nez mi byla diagnostikovana epilepsie, jsem
se vénovala mnoha druhum sportd. Vétsiny z nich jsem
se bohuzel musela vzdat, coz jsem nesla velice tézce.
Diky své nemoci jsem ale poznala kouzlo koriského
svéta — zacCala jsem se vénovat jizdé na koni pod

dohledem a také hipoterapii. Zjistila jsem, Ze moznost
byt v blizkosti koni mi ddva mnohem vice nez jiny sport,
je to prosté vztah.

Klara

DOPORUCENE SPORTY

BEH
Béh doporuc¢ujeme provozovat nejlépe ve dvojici a délku trasy volit podle své kondice.

Pokud je ¢lovék s epilepsii dlouhodobé kompenzovan a vyda se béhat sam, je dobré vzdy
sdélit svym blizkym ¢i jinym osobam, odkud a kam se chysta bézet.

BEZKOVANI

Bézky Ize lidem s epilepsii rozhodné doporugit. Jako u jinych sportl i zde plati, Ze je
bezpeéné jet s nékym blizkym ¢&i s partou a také naplanovat si rozumnou délku trati
s pfestavkami a odpocinkem. Neni vhodné, aby ¢lovék s epilepsii zlistaval sam v horské
chaté, zatimco se ostatni vydaji bézkovat. Pokud zkuSeny bézkaf s kompenzovanou epilep-

sii vyrazi na cestu sam, je dobré, aby ostatni dostali pfedem informaci, odkud a kam jede,
nebot hrozi riziko nevolnosti, padu a prochladnuti.

PESI TURISTIKA
| tento druh sportu je pro lidi s epilepsii vhodny. Pfitom je opét potfeba zvazit, jestli si
muzeme dovolit pustit se na delsi trasu sami.

Je nutné mit dobrou obuv, odév a dobrou mapu, dbat na dostatek tekutin a také na
rezervu lékl i na nasledujici den, protoze se mohou vyskytnout okolnosti, které nam
zabrani vratit se véas. Léky by mély byt v ptivodnim baleni.

38

HORSKA TURISTIKA

Je tfeba se vyvarovat pfilis velké nadmorské vysky (viz vyse). Do hor se Ize vydavat, jen pokud
je Clovék s epilepsii delsi dobu bez zachvatu (je lepsi to radéji zkonzultovat pfedem s oSetfu-
jicim neurologem-epileptologem). P¥i pfechodech mist, kde by hrozilo riziko zdvaZzného padu,
je nutné pouzit jistici lano. Nutna je pfitomnost informovaného privodce schopného
poskytnout prvni pomoc. Poc¢asi na horach je vrtkavé, doporuéujeme proto vzit si s sebou
teplé obleceni, plasténku, nahradni obleceni pro pfipad, Ze zmoknete, a také ¢elovou
svitilnu. Vzdy je potfeba mit kontakt na horskou sluzbu a sestavit si pfesny plan cesty,
abychom védéli, kde se nachazi horska chata ¢i ubytovna a kde je mozno v pfipadé
potreby stravit noc. Pravé pro pfipad, Zze budeme muset nékde neplanované pfenocovat, je
tfeba si vzit s sebou rezervu Iékdl. Nezapomeneme ani na pojisténi.

KONTAKTNI SPORTY

Dle novéjsich nazorl je vétSina kontaktnich sporti, jako jsou napf. judo a jiné druhy
zapasu, u jedincu s epilepsii bezproblémova. Ke kontaktnim sportm, u kterych je vyssi
riziko potencialné zavazného poranéni, jakymi jsou napf. box nebo karate, je tfeba pfi-
stupovat s vétsi opatrnosti.

KOLEKTIVNi SPORTY

Vhodné jsou fotbal, florbal, baseball, basketbal, volejbal a nékteré dalsi tymové kolek-
tivni sporty.

REHABILITACNI CVICENI

Pokud chce ¢lovék zlepsit své zdravi prostfednictvim cvi¢eni, mél by volit takové, které se

mu libi a které zlepSuje stav jeho mysli. V dnesni dobé je na vybér z neobycejné Siroké skaly

cvi¢eni, at uz skupinovych (napf. body-pump, bosu), nebo domacich (napf. s gymnastickym

micem, tzv. fit ballem). Cvi¢eni vylepSuje drzeni téla, které je zrcadlem nasi psychiky. P¥i

zvySeném fyzickém napéti se zvySuje i napéti svalové a pohyb pak ¢lovéka vycerpava

rychleji, proto je dobré zapojit do cvi¢eni i relaxaéni techniky. Doporu¢eny postup je tento:

jako prvni pfichazi uvolnéni, nasleduje protazeni, poté posileni, znovu protazeni

a nakonec relaxace.

Nékolik zasad pro rehabilitacni cviéeni i pro bézny denni rezim:

— Cvi¢ime tahem, nikoli trhem a Svihem.

— Cvi¢ime do bolesti, v napéti drzime, nepovolime.

— Cvi¢ime dlouhodobé, nejlépe pravidelné po ranu.

— P¥i cvi¢eni nesmime zadrzovat dech.

— Vyvarujeme se otfesl, dopadu, preskok(l a prochlazeni.

— Predméty zvedame z podfepu, nikoli z pfedklonu.

— TaSky a bfemena nosime na zadech, co nejméné v rukou (a pokud v rukou, pak je
nutné ruce stfidat).

— Pfi chdzi mame hlavu vzpfimenou, ramena tahneme dold a dozadu, bficho je stazené.
— Vhodné je postupné otuzovani.
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JOGA, TAI-CI, CI-KUNG APOD.

Tato cvi¢eni zklidruji a pFiznivé plsobi na koncentraci. Klidné a uvolnéné pohyby s vyrov-
nanym dychanim pfiznivé plsobi na organismus a v sou¢asné dobé se pro mnohé lidi
stavaji souc¢asti zdravého Zivotniho stylu. | zde je tfeba se poradit s trenérem, ale i s neuro-
logem-epileptologem, ktera cvi€eni je pfi epilepsii pfipadné nutné vynechat.

TELOCVICNA, FITNESS
Je dobré, aby byl pfitomen dalsi ¢loveék, ktery na cvi¢ence s epilepsii dohlédne. V nékte-
rych pfipadech neni vhodné cvicit s pfilis velkou zatézi. Pokud se cvici tézké tlakové cviky,
kde hrozi pad zavazi na posilujiciho, jako napfiklad bench-pressy a jiné podobné cviky, je
nutné jisténi druhou osobou.

Cestovani

five se bal : o
?erisvteovaj:,enr;é/ jsem obavy byt minjO bezpec’f_';e prost;rebdl
domova, které uz dobre znam. Od 'te dq{)y, co jsem v ki °unlé
poznal par lidi, ktefi také trpi epilepsii a pcc;g’;lksag (r;(;)zb e
ou ve stejné situaci a pokud by
h vyletech po okoli néco stalo,
e cestovat bal.

Ale$

vylety, strach nemém. KdyZ jsem s nimi,

a v bezpedi, protoZe vim, Zejs
se ndm pii nasich poznavacic
pomuzZeme Si navzajem. Sdm bych s

Kompenzovani lidé s epilepsii (tedy ti, u kterych se epileptické zachvaty nevyskytuji pfili§
Casto) mohou cestovat bez vétdich omezeni. Lidem s epilepsii je doporu¢ovano pfi cesto-
vani dodrzovat urcita pravidla:

— Mit u sebe aktualni Iékafskou zpravu o zdravotnim stavu, ve které je uveden seznam
uzivanych lékd, jejich davkovani a pfipadné i kontakt na oSetfujiciho Iékare.

— V pfipadé cesty do zahranici je vhodné, aby ¢lovék s epilepsii mél tyto informace spo-
le€né s kartickou prvni pomoci pfelozeny do jazyka dané zemé ¢&i do svétového jazyka.

— P¥i cestovani je dulezité nezapominat na dodrzovani pravidelného rezimu spanku
(cestovani pfes noc, na noc apod.), na spravné uzivani antiepileptik ani na pfijem
dostate€ného mnozstvi tekutin.

— V pfipadé preletu do jiného ¢asového pasma je nutné ve spravnou dobu uzit pfedepsa-
nou davku léku, aby se nesnizila hladina ucinné latky v krvi.

— Pokud je to mozné, ¢lovék s epilepsii by nemél cestovat zcela sam.
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— V pfipadé, Ze je epilepsie pod kontrolou, neni nutné se vyhybat ani bézné letecké
dopravé. Pfi cestovani je ovéem samoziejmé vhodné vyvarovat se faktor(, které by
mohly vyprovokovat epilepticky zachvat.

— Pred planovanou cestou je vhodné se poradit s oSetfujicim Iékafem, zda neni vhodné
pfed odjezdem uzit zklidfujici 1€k, ktery by mohl napomoci snizit riziko mozného
zachvatu. Pfedepsané léky je vhodné prfepravovat v pfiruénim zavazadle (prevence
proti zpozdéni ¢i dokonce ztraté zavazadla) v origindlnim baleni, a to v dostate€ném
mnozstvi na celou dobu pobytu.

— Intenzivnéjsi priprava by méla nastat u let( na velké vzdalenosti. Lety ve sméru
vychod—zapad a zapad-vychod jsou totiz spojeny s ovlivnénim tzv. cirkadiannich
rytm(, kdy se nase ,vnitfni hodiny“ budou rozchazet s ¢asem v misté pobytu. Tato
desynchronizace nastava, pokud preletime vice nez Ctyfi ¢asova pasma.

V takovych pfipadech je nutné vzit v dvahu nejenom délku a naro¢nost samotného letu, ale
také se véas a dukladné domluvit s oSetfujicim Iékafem ohledné upravy medikace
(uzivanych léku) a spankového rezimu.

* Lidem s epilepsii se rovnéz doporucuje pfedem informovat posadku letadla o svém
onemocnéni a o prvni pomoci v pfipadé zachvatu.

Byli jsme letos na dovolené v Olesce ]

JSme poprve a po dvou
vydarenych v;?obytech v Chorvatsku to byla z mého pohledu
letos n?jv/epSI §Iovo/ené. Priroda v okoli Dééina Je velice pékna
a rovnez okoli penzionu skyta velké mnozstyi aktivit, které je

n70;“né a vhodné na dovolené provozovat. Pokud to bude mozné
radi pgjedeme S Eckem na dovolenou opet pristi rok, at uz se
bude jednat o dovolenou zahraniéni nebo tuzemskou.

Hana a Jifi

DalsSi volnoc¢asové aktivity

Lidem s epilepsii doporu¢ujeme vyhybat se ¢innostem, pfi nichz se ¢lovék ocita v blizkosti
otevieného ohné, nebezpecnych chemikalii, vybusnin apod., dale praci s ostrymi néstroji
a jinymi potencialné nebezpeénymi pfedméty. Jinak Ize vSak Fici, Ze se lidé s epilepsii
mohou ve volném €ase vénovat stejnym aktivitam jako lidé zdravi, pfiCemz je pro né vzdy

duSevnimu rozpolozeni, které je také soucasti zdravi.
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POCITACE, TELEVIZE, VIDEOHRY

U vétSiny lidi s epilepsii nema bézna prace s pocitacem ani sledovani televize na zachva-
tovou aktivitu vliv, ale je nutné to posoudit individualné. Néktefi z nich jsou fotosenzitivni,
tj. citlivi na blikajici svétlo, blesky, stfidani stin(i a tmy. Nékterym vadi i pfimé ostré slunce
¢i odrazy paprsku od hladiny vody, snéhu ¢i mezi stromy pfi jizdé autem nebo autobusem.
Témto lidem mUze epilepticky zachvat vyvolat i sledovani televize, prace na pocitaci (zvlasté
hrani pocitacovych her) €i jiné intenzivni blikavé ¢i svételné zdroje (ohnostroje, stroboskopy,
barevné reflektory).

Obecné je doporucovano, aby takto citlivé reagujici osoby nesledovaly televizi z malé vzda-
lenosti a v tpIlné tmé — je vhodné mit v mistnosti zapnuty jesté dalSi svételny zdroj,
ktery toto zafeni rozptyluje. Pfi pouzivani pocitace je vhodné vyvarovat se aplikaci, ve kterych
se rychle stfidaji svétlé a tmavé plochy (hrani akénich videoher). U novych plazmovych televi-
zor( a LED monitor(i je mozné nastavit lepsi frekvenci osvétleni a kmito¢td, a tim sniZit riziko
vzniku epileptického zachvatu. Lidé s epilepsii, kterych se fotosenzitivita tyka, o této citlivosti
vétSinou védi a pfedem se snazi situacim, které by mohly vyvolat epilepticky zachvat, vyhy-
bat. Pfesto bychom vSem lidem s epilepsii bez rozdilu doporucovali vyhybat se dlouhému
vysedavani u televizoru nebo u pocitace, které by jim mohlo narusit spankovy rezim.

Byla jsem zcela bez pratel, ale nyni jiz ne. Po
pobytu v Olesce jsem se uz s jednou kamaradkou
setkala u nich a ted v sobotu prijede na ndvstevu
ona. Je to pro mne néco potésujiciho. Jsem vdécna

vSem organizatorim ze Spolecnosti E, co pro nas
epileptiky kondate.
lveta

DISKOTEKY

Pobyt na diskotéce neni pro lidi s epilepsii problémem, pokud se u nich nejedna o fotosen-
zitivni epilepsii — v tom pfipadé je nutné vyhybat se prostfedim se stroboskopickymi svétly.
Je tfeba velice se mirnit v konzumaci alkoholu (pfijatelné jsou pfilezitostné 1-2 drinky
a celkem maximalné 3-6 drink( za tyden, viz dale) a nezapominat na dostatek spanku.

Pro mne osobné bylo nejtéZsi Zit jinak. Drive jsem délala spoustu véci,
méla jsem dost elanu, dnes Ziji tak, Ze nevim, co druhy den bug’e. I\_/Iusgla
jsem zapomenout na jizdu na kole, na kterém jsem dfive rada jezdila,

omezit cestovani a navétévy hudebnich festivalu. Ale Ziju s optimismem...
Nezabyvdm se drobnostmi, problémy fesim hned.

Jana
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KONZUMACE ALKOHOLU A NAVYKOVYCH LATEK

Jak uz vite, frekvence zachvatll je u kazdého ¢lovéka s epilepsii silné podminéna jeho
zivotospravou. Vyznamnou roli mdze hrat i konzumace alkoholu a drog, které podporuji
vznik zachvatl u osob s epilepsii mnoha zplsoby:

1. Psychotropni latka ovliviiuje neurochemické pochody v mozku. Nebezpeéné neni jen
predavkovani drogou ¢i alkoholem, ale i jejich aktudlni pfitomnost v centralni nervové
soustavé a zplsob odbouravani z organismu. Ojedinéla konzumace alkoholu (pfilezi-
tostné 1-2 alkoholické napoje) nezvySuje riziko zachvatu u osob s epilepsii, uzivajicich
nékteré z béznych antiepileptik (Iékl proti epilepsii). Dlouhodobé nadmérné piti vSak
u osob s epilepsii riziko epileptickych zachvatl zvysuje. Alkohol méa na centraini nervo-
vou soustavu tlumivy efekt. NejrizikovéjSim momentem paradoxné je doba, kdy ¢lovék
stfizlivi. Alkohol se v téle odbourava, jeho tlumivy ucinek vyprchava. Po 7-48 hodinach
od pfijmu vét§iho mnozstvi alkoholu se mlzZe objevit zachvat.

U marihuany je vztah jednorazového uziti i dlouhodobého zneuzivani a rizika zachvatd
mohou sice riziko zachvatd snizovat, jiné vSak naopak zvySovat. Zachvat se mlze objevit
v rdmci abstinencénich projevl pfi odbouravani psychoaktivnich latek marihuany z téla.
Riziko zachvatll je u uzivani marihuany vétSinou spojené spiSe se zménou Zivotospravy
nez pfimo s chemickym ucinkem v ni obsazenych psychoaktivnich latek.

2. DelSi uzivani drog Ci alkoholu doslova ni¢i nervovou tkar. Ta se pak stava jesté nachyl-
né&jsi ke vzniku zéachvatu.

3. Pfitomnost alkoholu a drog v téle ovliviiuje také hladinu I1€kU proti epilepsii v krvi. Alkohol
muize zvySovat nebo snizovat hladinu antiepileptik v krevnim séru v zavislosti na tom,
zda osoba konzumuje alkohol ojedinéle, nebo pravidelné ve vy$Sich davkach.

4. V neposledni fadé je nutné myslet na to, jakym zplsobem uzivani alkoholu a drog méni
nasi Zivotospravu. Chaoticky Zivotni styl spojeny s uzivanim alkoholu i marihuany &i
jinych drog vede k nedodrzovani doporu¢ené Ié€by — vynechavani (opozdovani) davek
antiepileptik, naruSeni spankového rytmu apod. To vSe jsou dalSi faktory, které zachvaty
provokuiji.

5. Rizikova m(ze byt rovnéz nadmérna konzumace energetickych drink(, které mohou ve
vétsim mnozstvi u jedincl s epilepsii vyprovokovat epilepticky zachvat.

Pro kazdého, at uz s epilepsii nebo bez, je dlilezité naijit si pro své volnocasové vyziti ¢in-
nosti pfijemné, zabavné, které pfinaseji uspokojeni a pocit dobfe straveného Casu a které
pfispivaji k nasi lepsi fyzické i duSevni kondici. U lidi s epilepsii je volba aktivit pro volny
¢as, zejména vhodnych sport(l, vysoce individualni zaleZitosti. Nez se rozhodnete pro
uréity sport, zvazte peélivé nejen sviij zdravotni stav, ale také svou momentalni kon-
dici. Stejné jako neni dobré se z pfehnanych obav vyhybat jakékoli télesné ¢innosti,
neni vhodné ani hazardovat, ,.Jamat véci pres koleno“ nebo se chlacholit, Zze i kdyz
mi momentalné neni dobfe, nic to nebude a Zze nebudu ostatnim kazit zabavu. Tak
jako si Ize postupné zlepsSovat fyzickou vykonnost, je mozné i zpfesiiovat sviij tsu-
dek, zda tu ¢i onu €innost pravé ted zvladnu, a dobrat se ukaznéného postoje, ktery
nam umozni zit aktivné, naplno a stastné i s epilepsii.
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Ziskal/a jste z ni uzitecné informace?

Pokud ano, jsme moc radi!

Mate-li pripominky, napiste nam.
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