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,
UvOD

Pro mou bakalatskou préci jsem si zvolila téma Kvalita Zivota u ¢lovéka s epilepsii.
S timto onemocnénim mam zkusenosti z vlastni rodiny. U mého stryce z mat€iny strany
tato nemoc propukla jiz v jeho deseti letech. Mam dojem, Ze se o této nemoci Casto
nemluvi a moc lidi o ni nemad zadné povédomi. Proto jsem si toto téma vybrala pro

vypracovani bakalafské prace a rada bych vytvofila informacni brozuru.

Epilepsie je neurologické onemocnéni charakteristické opakovanim epileptickych
zéchvati, které se projevi zménou jednani, chovani, poruchou hybnosti az kfe¢emi. Casto
jsou spojené poruchou védomi. Ojedinély epilepticky zachvat v zivoté, ktery prodela 1-4%
populace, se nepovazuje za onemocnéni epilepsii. Vznik epileptického zachvatu je
podminén vyskytem dysfunkénich neuronti v mozku, které tvoii epileptické ohnisko.
Pri¢inou epileptického zachvatu mize byt jakékoli 1éze mozku, kterd zpiisobi poskozeni
neurontl, napi. perinatdlni hypoxie, porodni traumata, genetické poruchy, akutni infekce ¢i
tumory mozku i cévni 1éze. Epilepsie se d¢li dle etiologie na symptomatickou, idiopatickou
a kryptogenni. Podle klinickych ptfiznakd rozdélujeme jednotlivé typy zachvati a ty maji
pak riizny pribéh a prognoézu. Jsou to: parcidlni zachvaty s elementarni symptomatologii,
s komplexni symptomatologii, ¢i se sekundarni generalizaci. Dale pak to jsou primarné
generalizované zachvaty nebo neklasifikované zachvaty. Toto onemocnéni se
diagnostikuje pomoci anamnézy, neurologického vysSetfeni, EEG s pouzitim aktiva¢nich
metod, dlouhodobym monitorovanim EEG, a vySetfovacimi metodami jako jsou CT, MR,
AG. Nejucinngjsi 1é€bou epilepsie je medikamentdzni lécba antiepileptiky, nejcastéji druhé
a tieti generace. Dale je pak dulezité dodrzovat spravnou Zivotospravu a pravidelny denni

rezim.

Ktomu abych odpovédéla na cile, které jsem si stanovila, jsem se dvéma
nemocnymi epilepsii provedla rozhovor. Otazky k rozhovoru jsem méla piedem
ptipravené. S respondenty jsem se seSla u nich doma, z diivodu, aby se béhem rozhovoru
citili uvolnéné a nebylo to pro né tolik stresujici. Hlavni cil jsem si dala: Zjistit jaka je
kvalita zivota u lidi trpicich epilepsii. Dil¢imi cili jsou: Zjistit, jaka je kvalita Zivota po
strance socialni. Zjistit, jaka je kvalita Zivota po strance pracovni. Zjistit, jakym zplisobem
handicapovanym nemoc zménila zZivot. Z poznatkd ziskanych z bakalarské prace jsem

vytvofila brozuru, kterou piikladam v ptilohdch. Brozura je sestavena pro Sirokou
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vefejnost a pro lidi s prvozachytem onemocnéni. Seznamuje Ctenafe o zakladnich

informacich tykajicich se epilepsie.
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TEORETICKA CAST

1 EPILEPSIE

1.1 Definice

Epilepsie nejde brat jako jedna nemoc. Jde o skupinu poruch a syndromtl, u kterych
se objevuje vyskyt epileptickych zachvatl. Je definovana jako chronické neurologické
onemocnéni, charakterizované opakovanymi zachvaty riizného klinického obrazu spolecné
s abnormnimi vyboji mozkovych neuront. Aby se epilepsie manifestovala, musi existovat
epileptické ohnisko, zachvatova pohotovost a epileptogenni podnét. (Prochazka, 2010,s.
149-151; Novotna, 2008,s.19)

1.2 Historie

Patronem epilepsie je povazovan svaty Valentin. V ddvnych dobach byla vira
v pomoc svatych v boji s nemocemi dulezitd a obc¢as i uzdravujici. Lidé nazyvali epilepsii
lidovymi nazvy jako naptiklad ,,svatd nemoc®, ,,rajska nemoc*, ,,bozska nemoc* a tak dale.
Vétsinou tyto ndzvy smétovaly k né¢emu nadlidskému ¢i nadptirozenému. Vznikaly také
nazvy, u kterych jednotlivd pojmenovani rovnéz vyjadrovala vztah lidstva k epilepsii, ktera
vSeobecné odpuzovala a znamenala cosi zavrZzenihodného, nazyvali ji naptiklad ,,ohavna
nemoc*, nebo ,,nemoc, ze které se zvraci®. V soucasné dob¢ je také vhodné si uvédomit, ze
ozatovani, léky, ¢i chirurgicky zakrok nejsou v§im v efektivni celkové 1écbe. Dobra
psychicka pohoda a vira je také pro uzdraveni velmi dilezitd. Mnozi I€kati maji zkuSenosti
s netspéSnou 1écbou u pacientdl, kteti terapii takzvané vzdaji, nebo nespolupracuji. (Moran,

2007, s. 12-18)

Mezi znamé historické osobnosti, které trpéli timto onemocnénim patfili naptiklad
César, Dostojevskij, van Gogh, Johanka z Arku, Napoleon, Nobel, nebo Sokrates. Mezi
lékare, ktefi se snazili IéCit toto onemocnéni patiil Hippokrates. Ten tvrdil, Ze epilepsie
neni svatd nemoc, ale ze je pfirodni a za¢ind v mozku. Dalsi znamy I€kat, ktery se snazil
lécit epilepsii byl Galén, ¢i Avicena. Lékari se snazili epilepsii 1é¢it velmi zajimavymi
postupy, napiiklad smichanim 150 g dubové kury, 1 list kopfivy, list meduiky lékatské,
chmelové Sistice, list vlasského ofesaku, kvét levandule, nat’ tfezalky, nat’ routy vonné,
koten kozliku, koten lopuchu a koten kostivalu. Smés spatit 250 ml vrouci vody a nechat 3

hodiny vyluhovat. Pit 3x denné¢ 20 minut pted jidlem. (Moran, 2007, s. 12-18)
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1.3 Klasifikace

Epilepsie a epileptické zachvaty se rozd€luji na generalizované a lokalizované.
Generalizovanéd epilepsie neboli primarné generalizovand miize mit rGzné charaktery.
Tonicko-klonicky zachvat zalind ztratou védomi a padem, déle pak dochazi ke
generalizované tonické kieci. Tato kie¢ trva obvykle 30-60 vtefin. Pokracuje do faze
generalizovanych klonickych kieci, které trvaji 1-2 minuty. Ty mohou postihovat i zvykaci
a oblicejové svaly. Po zachvatu mlze dojit k amnézii, inkontinenci, ¢i dezorientaci.
Absence zachvatu, nebo pouze malé zachvaty se objevuji u déti vétSinou nad 3 roky. Dité
zbledne, zakoukd se, mize dojit ke kratkému zarazu Cinnosti, fe¢i. Dojde k poruse védomi
a dit¢ prestane vnimat okoli. Tento moment trvd do pil minuty. Zachvaty v kojeneckém
véku jsou nazyvany infantilnimi spasmy. Jde o zavazné poskozeni mozku. Dité je
v ptedklonu se zkiizenymi ¢i rozhozenymi hornimi koncetinami. Atonicko-myoklonické
zachvaty jsou v rozmezi 1. - 6. roku Zivota. Dochézi ke kratkodobé poruse védomi, prudké
myoklonii spolecné s ndhlou poruchou svalového tonu. Tento zachvat je bez kieci.
(Ambler, 2001, s. 220-225; Moran, 2007, s. 39; Berlit, 2007, s. 215)

U parcidlnich zachvati je dulezité, jestli jde o simplexni symptomatologii nebo
komplexni. Simplexni, neboli elementarni symptomatologie se vyznacuje klonickymi
kie¢emi pouze v jedné dolni koncetin€, horni konceting, nebo 1 na jedné poloving obliceje.
U téchto zachvatii nedochézi ke ztraté védomi. Nahlé poruchy chovani patii do komplexni
symptomatologie, ktera se d4 nazvat také psychomotorickou, temporalni a frontalni. Pfed
timto typem zachvatu se miize u pacientl objevit i pfedzvést zachvatu, takzvana aura. Tteti
moznosti parcidlnich zachvati jsou zachvaty sekundarné generalizované. Jde o zachvaty,
které prejdou do generalizovaného kiecového zachvatu grand mal. U tohoto typu se na
konci mlize objevit pozachvatova hemiparéza a afazie. Tyto projevy mohou pfetrvavat par
minut, ale i n¢kolik hodin, dnti. (Ambler, 2001, s. 220-225; Moran, 2007, s. 39; Berlit,
2007, s. 215)

1.4 Etiopatogeneze

Epilepsii mohou lidé onemocnét i diky svym genetickym faktorim. Jiz Hippokrates
uvedl, ze epilepsie mize byt dédicna. Klasifikace tohoto onemocnéni je rozd€lena na
generalizované a parcialni epilepsie. Z etiologického pohledu je rozdélovana na idiopatické
a symptomatické. Za dédicné byly povazovany idiopatické a symptomatické za ziskané.

Ale v soucasné dobé¢ se zjistuje, ze fada symptomatickych epilepsii ma v sobé néjakou

13



genetickou slozku. Jak jiz bylo uvedeno, idiopatické generalizované epilepsie jsou vét§inou
genetické. V této skupin€é jsou nejznaméjsi détské a juvenilni absence a juvenilni
myoklonicka epilepsie, které maji dédicné vzorce. Do symptomatickych epilepsii patii
naptiklad tuber6zni skler6za, nebo kortikalni dysgeneze, které jsou castou pfti¢inou

epilepsie. (Moran, 2007, s. 20-23; www.medicabaze.cz, 2010)

K negenetickym faktoriim se fadi prenatdlni, perinatalni a postnatdlni. Prenatalni faktory
postihuji mozek v pribéhu vyvoje. Zaroven zpusobuji vyvojové dysplazie, které jsou
Castou pficinou rozvoje epileptického onemocnéni. Jednd se o toxické latky, ¢i infekce,
které matka uziva bud’to védomé, nebo nevédomé. K perinatdlnim faktorim patii nejcastéji
riziko hypoxického poskozeni mozku v pribéhu porodu. Poskozeni v disledku mozkového
krvaceni, nebo mechanické poskozeni pti prichodu uzkymi porodnimi cestami je méné
Casté. Cévni postizeni mozku, nddorova onemocnéni, encefalopatie, traumata, ¢i infek¢ni
onemocnéni mozku jsou nejCastéjsi pric¢inou sekunddrnich epilepsii u postnatalnich

faktort. (Moran, 2007, s. 20-23; www.medicabaze.cz, 2010)

1.5 Diagnostika

Cilem jakéhokoliv vySetfeni v mediciné je ziskani anamnézy. Spravné vyplnéna
anamnéza nam muze pomoci k odhaleni stavu pacienta a k dal$imu terapeutickému
postupu. V rodinné anamnéze zjistujeme moznost vyskytu zachvatovych stavli a poruch
védomi u ¢leni rodiny. U osobni anamnézy miizeme zjistit pfitomnost prenatélniho,
perinatdlniho, ¢i postnatdlniho poskozeni, které mohlo vést k objeveni epileptickych
zachvatii. Dale je také nutné zjistit veSkeré dosavadni potize, které mohly souviset
s prvnim zachvatem. Je dulezité se zeptat, zda doSlo k poruse védomi, ke kiecim,
k neadekvatnim automatickym pohybliim, jakéa byla schopnost komunikace, zda se pacient
pomocil a co k zachvatu ptredchazelo, naptiklad: alkohol, drogy, nevyspani, ¢i horecka.
Dulezit¢ je také se zeptat, jestli se jednalo o prvni takto popsany stav. Informace
z farmakologické anamnézy mayji také dilezity vyznam. Zde se taZeme na abuzus alkoholu,
¢kt a drog. Vyznamnou anamnézou je také pracovni, kterd nds navadi na pracovni
zatfazeni a pracovni schopnost postizeného epilepsii. (Moran, 2007, s. 29-33;

www.epilepsiebrno.cz, 2013 )
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Ke klinickému vySetfeni ndm pomtiZze neurologické vySetteni, které mize vyloucit
¢i potvrdit toto onemocnéni. Do laboratorniho vySetteni je zahrnuto zdkladni biochemické
vySetieni. Zde se hodnoti hladina jontl a funkce jater i ledvin. Dale pak se odebira cely

glykemicky profil a krevni obraz. (Moran, 2007, s. 29-33; www.epilepsiebrno.cz, 2013 )

K zékladnim vySetfenim také patii standardni elektroencefalogram (EEG), EEG
s aktivacemi sem spadé diferencovand hypoventilace, fotostimulace a spankova deprivace.
Fotostimulace je metoda, diky které se da zjistit citlivost nemocnych na blikajici svétlo.
PreruSované, neboli blikajici svétlo, je jednim z dGvodi pro vznik epileptickych zachvatu.
V bézném zivoté se lidé s timto svétlem setkaji napt. pii divani se na televizi, hrani
videoher, nebo také na diskotékach. DalSim vySetfenim je monitorovani EEG, zde probiha
dlouhodobé ambulantni monitorovani, telemetrické a videomonitorovani. EEG
semiinvazivni se sfenoidalnimi elektrodami a EEG invazivni s kortikalnimi a zanofenymi

elektrodami. (Moran, 2007, s. 29-33; www.epilepsiebrno.cz, 2013 )

Do vySetfeni pomoci zobrazovacich metod spadd magneticka rezonance (MR),
pocitacova tomografie (CT), pozitronova emisni tomografie (PET), tomograficka
scintigrafie (SPECT) a angiografie (AG). Jejich principem je zjistit etiologii a upfesnit
klasifikaci, jiz zminéného onemocnéni. (Moran, 2007, s. 29-33; www.epilepsiebrno.cz,

2013)

Neuropsychologické vySetfeni a dlouhodoba psychologicka péce jsou indikovany
u velkého poctu nemocnych epilepsii. Psychologické vySetteni se provadi pfi patrnych
zménach intelektu a paméti, nebo také pti poruchach pozornosti, soustfedéni, chovani,
emotivity, ¢i poruchdch osobnosti a sociability. Neuropsychologické vysetieni se indikuje
napt. kvuli diferencidlni diagnostice epileptickych a neepileptickych zéachvatl. Tato
vySetieni by méla zhodnotit kvantitativni a kvalitativni kognitivni uroven. Také by méla
zhodnotit  charakter osobnosti a stanovit prognézu s moznym doporucenim

neuropsychologické rehabilitace. (Moran, 2007, s. 29-33; www.epilepsiebrno.cz, 2013 )
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1.6 Epilepsie v téhotenstvi

Planované tehotenstvi u Zen trpicich epilepsii je nejvhodnéjsi formou. Pokud zena
chce otéhotnét, mela by se nejdiive poradit s neurologem, ktery ji zajisti rizna vySetteni.
Ten by ji mél také seznamit stim, Ze léky je nutné brat i v pribcéhu téhotenstvi
v doporucené davce. M¢éla by si také zajistit genetické poradenstvi, kde ji zjisti, jaké je
riziko, ze by dit¢ mohlo zdédit tuto nemoc. U genetika se dale zjisti riziko vzniku
vyvojovych vad a upravi Zené antiepileptickou medikaci. Tti mésice pfed planovanym
otéhotnénim je dilezité nasadit kyselinu listovou v davce 5 mg/den. Zena by méla byt také
seznamena s tim, Ze diky tomu, Ze je postizena timto onemocnénim, je i v&tsi riziko
preruSeni te¢hotenstvi. (Zarubova, 2011, ro¢.12; Moran, 2007, s. 85-88; www.porodnice.cz,

2009)

V obdobi gravidity je doporu¢ovano uzivat pouze monoterapii. Kyselinu listovou je
dilezité brat také v prvnim trimestru. Ve 12. tydnu t€hotenstvi by zena méla podstoupit
transvagindlni ultrazvukové vysetieni, v 16. vySetfeni alfa fetoproteinu v séru a v rozmezi
18.-20. tydnu fetalni echokardiografii a podrobné ultrazvukové vySetieni. V tomto obdobi
by téhotnd méla dochazet ke svému neurologovi, kde ji zméti hladinu antiepileptik a do
prenatalni poradny jednou mésicné. Pokud je Zena zdréava a epilepsii ji zjisti az v prub&hu
téhotenstvi, méla by se ji 1écba naordinovat az po prvnim trimestru. Kdyz je zena uz ve
druhém trimestru, antiepileptika se ji upravi na davky jako pted otéhotnénim. (Zarubova,

2011, ro€.12; Moréan, 2007, s. 85-88; www.porodnice.cz, 2009)

Pokud je to mozné, tak samotny porod by mél probihat pifirozené. Pfi vétSich
bolestech se zené mize podavat epidurdlni analgezie. Ta miize odstranit hluboké dychéni,
které muze vést ke vzniku zachvatu. Dulezité¢ je, aby téhotnd nezapomnéla ani v den
porodu si vzit svou davku I€kti. U pacientek s vysokym rizikem zachvatu pii porodu se
provadi cisarsky fez. (Zarubova, 2011, ro¢.12; Moran, 2007, s. 85-88; www.porodnice.cz,

2009)

V prvnich dnech po porodu by méla mit zena moznost spat alespont 4-5 hodin
v kuse. Pokud by tomu tak nebylo, hrozila by nemocné spankova deprivace a ta by mohla
vyvolat epilepticky zachvat. Proto je velmi dilezita pfedevSim v prvnich dnech po porodu
pomoc rodiny. Kojeni nebrani ani brani antiepileptik, naopak je to velmi dulezité pro
spravné prospivani ditéte. (Zarubova, 2011, roc¢.12; Moran, 2007, s. 85-88;

www.porodnice.cz, 2009)

16



1.7 Lécba

U lécby epilepsie je snaha, aby doslo k odstranéni zachvatt a pokud to neni mozné,
tak alesponl k omezeni Castosti a jejich intenzity. Dulezité je také zabranéni vyskytu
nezadoucich a toxickych ucinki 1€kii. Lécba tohoto onemocnéni je celkova, to znamena, ze
nezalezi jen na podavani 1ékl, ale jde o celkovou péci o pacienta, aby mél co nejlepsi
kvalitu svého Zivota. Péce o pacienta by se tedy méla skladat z perfektni diagnostiky a co
nejlepsi nemedikament6zni, to znamend rezimové 1éCby. Jestlize k tomu nedojde je

zapotiebi zaridit medikament6zni l€cbu. (Moran, 2007, s. 69,78; Novotna, 2008, s. 24-28)

Rezimovou lé€bou se rozumi spravnd zivotosprava, do které se zarazuje pravidelny
spanek a aktivita, pravidelnost v brani 1¢kt, vyhybani se alkoholu a zdkaz no¢nich smén.
Vice tato 1écba bude rozebrana v kapitole kvalita zivota. (Moran, 2007, s. 69,78; Novotna,

2008, 5. 24-28)

Medikamento6zni lécba, jinak feceno farmakoterapie je lécba, u které je nutné zvolit
vhodny Iék-antiepileptikum. Pokud k 1é¢bé nestaci jedno antiepileptikum, pak dochazi ke
kombinované 1é€bé dvéma, po piipadée tiemi léky. Pro spravné antiepileptikum plati Siroké
pole ptisobnosti, zndmé mechanismy uc¢inku, jednoduché farmakokinetika, zadné interakce
s dal$imi léky, finan¢ni dostupnost a absence vedlejsich, ¢i nezddoucich G¢inkl. Ty mohou
byt neurotoxické, psychické, teratogenetické, kozni, gastrointestinalni, hepatotoxickeé,
hematotoxické, nebo miize dojit k osteopatii. Nejzndméjsi antiepileptika 3. generace jsou
naptiklad VIGABATRIN (Sabril), FELBAMAT (Taloxa), TIAGABIN (Gabitril),
GABAPENTIN (Neurontin), LAMOTRICIN (Lamictal) a tak dale. (Moran, 2007, s. 69,78;
Novotna, 2008, s. 24-28)

Dalsi moznou 1é¢bou je operacni. Jednd se o jednu z nejstarSich 1é¢ebnych metod.
Tato moznost vSak neni pro vSechny, ktefi se potykaji s timto onemocnénim. Vzdy je
velice dulezité zvazit tuto volbu a to podle vysledki —morfologickych,
elektrofyziologickych a neuropsychologickych. Dale pak podle stadia vyvoje nemoci,
celkového zdravotniho stavu pacienta, pfedpokladan¢ho vysledku operace a moznych
nezddoucich wCinkl. Indikaci pro operativni 1é€bu je napiiklad obtizné zvladani
medikament6zni 1é¢by, diky tomu se k operaci dostane az 5 % ze vSech nemocnych. Ke
kontraindikacim se muize zatradit interiktdlni psychdza, psychicky defekt, tzn. 1Q pod 70,
vyskyt ohniska v dalezité ¢asti mozku. Pted operaci je nutné i zakladni vySetfeni, tim je
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podrobna anamnéza, neurologické vySetteni, laboratorni, EEG a magnetickd rezonance
mozku. Mezi chirurgické zakroky je mozné zahrnout resekéni vykony. Jednd se o resekci
1éze a epileptogenni zony. Tento vykon ma nejvyS$si nadéji na Gspésné vyléceni. Zakrokem,
ktery je provadén jen vyjimecné je subpialni resekce. Callostomie je vykon, ktery je
provadén pouze jako paliativni. Hemisferektomie se provadi prevazné u malych déti
s tézkymi vyvojovymi hemisferdlnimi poruchami. U vagové stimulace jde o implantaci
stimulatoru. Ten v pravidelnych intervalech stimuluje vagus nerv. Po téchto zakrocich je
dilezité dodrzovat pooperacni péci. Ta zahrnuje pravidelné ndvstévy u neurologa,
nejpozdéji 1 rok od prodélané operace podstoupit kontrolni MR, neuropsychologické
vySetieni, a pokud lékaf naordinuje, tak i kontrolni vySetfeni perimetru a pooperacni

rehabilitace. (Moran, 2007, s. 69,78; Novotna, 2008, s. 24-28)

Posledni dobou roste zajem o alternativni lécbu epilepsie. Tento zplisob 1éCby je
praktikovan spise l€Citeli a poté velice vyjimecné neurology. Nejde o postup, ktery by mél
toto onemocnéni vylécit, ale dochazi k lepsi kompenzaci, ke zmenSeni zachvatovych
projevll a zmirnéni dopadu zachvatu na nemocného. Do tohoto zplsobu lécby je mozno
zahrnout meditaci a jogu. Toto cvieni dokdze naucit ¢lov€ka predchazet situacim, kdy
miize dojit k zachvatu, tieba diky stresu. Diky aromaterapii dochdzi k relaxaci a ke
zmirnéni stresu. Muze se zkombinovat i s masazi hlavy. Nékteré oleje, které se pii této
terapii pouzivaji, mohou navic pisobit i na nervovou soustavu. Metoda potlacujici zachvat
se nazyva biofeedback. Pokud nemocny citi, ze se blizi zachvat, sta¢i si tfit ruku, stlacit

urcity bod, ¢i vykonat urcity pohyb. (Moran, 2007, s. 69,78; Novotna, 2008, s. 24-28)
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2 KVALITA ZIVOTA

2.1 Definice

U cloveéka s epilepsii ovliviluje kvalitu zivota hlavné jeho onemocnéni samotné.
Zachvaty, ke kterym u této skupiny lidi dochdzi, mohou ptisobit problémy v praci, jelikoz
zachvaty zmenSuji i vykonnost postizeného a diky tomu se na tom odrazi i financni
ohodnoceni. Diky zachvatiim je nutné si pfizptsobit i volny ¢as a navic se odrazeji i po
citové strance. Kvili uzivani 1ékti a vyhnutim se neZadoucim uc¢inkim je dulezité
dodrzovat spravnou Zzivotospravu a uspoifadat si i denni rezim. (Moran, 2007, s. 71;

Gurkova, 2011, s. 21-22)

2.2 Hodnoceni kvality Zivota

Epilepsie ovlivituje u postizené¢ho nejen fyzickou aktivitu, psychiku, ale také jeho
zaClenéni do spolecnosti. Kvalita Zzivota se diive hodnotila ptfedevsim z pohledu
medicinského, az v posledni dobé se kvalita Zivota hodnoti ze strany pacienta. Zjistovani
toho, jak se pacient vnimd, po fyzické, dusevni a psychické strance se stalo dulezitym
tématem. Diky tomu, se vytvaieji nové nastroje, diky nimz se hodnoti terapeutické efekty.
Hodnoceni kvality zivota u ¢lovéka s epilepsii, se proto stava jednim z nejsledovangjsich
parametrt a k jejich zjiStovani slouzi nékolik testd. (Slezakova, 2014, s. 36; Vanaskova,

2013, s. 133-135)

2.3 Hodnotici testy kvality Zivota

Celkovy stav pacienta po strance neurologické se zjiStuje pomoci nékolika
riiznych §kal. Radi se k nim $kaly na urovni poruchy (impairment), aktivity (activity),
zaClenéni (participation) a kvality zivota (quality of life). K testliim zkoumajicich poruchy
se fadi naptiklad Kurtzkeho Skala, kterd zkouma poruchy roztrouSené sklerézy a byla
rozsitena pod nadzvem Expanded Disability Status Scale (EDSS). Unified Parkinson’s
Disease Rating Scale (UPDRS) je pouzivana u Parkinsonovy choroby. Omezeni v oblasti
aktivity se zkouma pomoci Barthelova testu vSednich dennich ¢innosti, ¢i Testu vSedni
funk¢éni sobéstacnosti. London Handicap Scale (LHS), Enviromental Status Scale (ESS)
jsou skaly zjistujici zaclenéni postizeného do kolektivu. (Slezdkova, 2014, s. 36;

Vanaskova, 2013, s. 133—135; Brabcova, 2011, s. 73-77)
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Metody, zkoumajici kvalitu Zivota epileptikl jsou dotazniky zvané Quality of Life
in Epilepsy, zkracené¢ QOLIE-89, QOLIE-31 a Middlesex Hospital Questionnarie (MHQ).
QOLIE-89 je test obsahujici 17 multipolozkovych skal, do kterych se fadi: celkova kvalita
zivota, emocionalni pohoda, omezovani ve vykonavani role, sociadlni opora, socidlni
izolace, Unava/energie, pozornost/koncentrace, jazyk, pamét, télesné funkce, vnimani
zdravi, obavy ze zachvatu, ¢i obavy ze zdravi. Do ceského jazyka byl tento dotaznik
pfeveden a ovéfen Janem Preissem. Dotaznik QOLIE-31 je zkracenou verzi QOLIE-89.
Tento test je zroku 1993 a je v ném obsazeno pouze sedm multipolozkovych skal, do
kterych spada: strach ze zachvatu, celkovd kvalita zivota, Zivotni spokojenost,
unava/energie, kognitivni funkce, lécebny efekt, a schopnost zatfazeni do spole¢nosti. MHQ
je slozen ze Sesti subtestovych dimenzi: fobicky strach, obsesivita, somaticka uzkost,
deprese a hysterie. Dohromady je v tomto testu zahrnuto 48 polozek. Timto dotaznikem,
lze zjistit nachylnost k neuroticismu. (Slezdkova, 2014, s. 36; Vanaskova, 2013, s. 133—

135; Brabcova, 2011, s. 73-77)

2.4 Rezim a Zivotosprava
Nedilnou soucasti v lécbé epilepsie je spravny Zivotni styl a pravidelny rezim. To
znamend vynechani alkoholu, extrémniho fyzického a psychického vytizeni a kazdodenni

rezim spanku a bdéni. Nejdulezité¢jsi vSak je pravidelné uzivani antiepleptik.

(www.dlouhovekostbezleku.cz, 2014; www.zzz.sk, 2010)

Absolutni zakaz piti alkoholu je nedilnou soucasti zivotospravy, a proto to je velice
dilezité dodrzovat. Nejednd se jen o alkoholické néapoje, ale také napf. rumovym
pralinkdm a dal$im potravinam obsahujici alkohol je dilezité se vyhybat. I malé¢ mnozstvi

alkoholu v podobé malého piva by u pacienta mohlo vyvolat epilepticky zachvat.

(www.dlouhovekostbezleku.cz, 2014; www.zzz.sk, 2010)

To samé plati i pro koufeni tabakovych vyrobkl. Koufeni neni prokazatelnym
vyvolavacem epileptickych zachvatii, av§ak ma plno nezddoucich u¢inkli napt. v podobé
zuzovani pruchodnosti cév i v oblasti epileptického loziska. Proto by se nemocni méli

koufeni rad&ji vyhybat. (www.dlouhovekostbezleku.cz, 2014; www.zzz.sk, 2010)

Dalsi soucésti dobré zivotospravy je pestra strava. Tyka se to i pitného rezimu.
Nemocny by nemél pfijimat tekutiny vnadmérném mnozstvi, jelikoz pfilisné

zavodnéni mozku snizuje kieCovy prah a to by mohlo vést ke vzniku zachvatu. Vyhybat
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by se mél také vice kofenénym a slanym pokrmim, které vedou ke zvySené potiebé piijmu
tekutin. Z pravidla se lidem poSkozenym touto chorobou doporucuje pestra strava

s dostatkem ovoce a zeleniny. (www.dlouhovekostbezleku.cz, 2014; www.zzz.sk, 2010)

Dtlezity je také pravidelny spanek a bdéni. Nemocny by se mél pfes den spanku
uplné vyhybat. V noci mit dostatecné dlouhy, nepferusovany spanek, ktery odpovida jeho
véku a individudlnim pottebam. Chodit spat a vstavat vzdy ve stejnou dobu, proto jsou pro
tyto lidi nevhodnd zaméstnani ve sménach. (www.dlouhovekostbezleku.cz, 2014;

www.zzz.sk, 2010)

Vhodna fyzicka aktivita a vybér sportu také napomaha ke zlepSeni kvality zivota.
Nemocny by se nemél fyzicky pietézovat, ale piiméfeny pohyb pomize udrzovat
disciplinu a Zivotospravu. Pokud ale chté&ji sportovat na pfimém slunci, je dilezité mit
pokryvku hlavy. Vybér sportu zdlezi na typu epileptickych zachvati. Vhodnymi sporty
jsou napt. joga, cyklistika, jizda na koni, plavéani, vodni sporty v podobé& plachténi,
kanoistice. OvSsem ve vSech ptipadech je lepsi, kdyz ma doty¢ny s sebou n€koho, kdo by

v ptipad¢ zadchvatu pomohl. (www.dlouhovekostbezleku.cz, 2014; www.zzz.sk, 2010)

2.5 Omezeni

Clovék nemocny epilepsii mé ve svém Zivoté velkou fadu omezeni. Radi se k nim napt.
nutnost dlouhodobé medikace, pravidelny spankovy rezim, zdkaz alkoholu, omezeni
v pracovni zpusobilosti, ¢i v fizeni automobilovych prostiedkd. Tato kapitola se bude

vénovat na posledni dvé zminénad omezeni. (www.epilepsiebrno.cz, 2013 ; Novotna, 2008,

5.58-59)

V pracovni oblasti je dulezit¢ se vyvarovat predevSim témto zaméstndnim. Prace ve
vyskach, u zdroji salavého tepla, ¢i vysokého napéti, u bézicich stroji, vrtacek, rota¢nich
strojii atd. Vyloucené je také byt zaméstnany ve tfisménovém pracovnim provozu-noc¢ni
smény. To proto, Ze pieruSeny spankovy rezim mize vyvolat epilepticky zachvat. Pti volbé
zaméstnani, je dilezité brat v ivahu pribéh 1écby, ve které ¢asti dne se zachvaty vyskytuji
a také jakého typu jsou. Vybér by se mél konzultovat i s oSetfujicim neurologem.

(www.epilepsiebrno.cz, 2013 ; Novotna, 2008, s.58-59 )

K tomu, zda je nemocny zdravotné zptsobily fidit motorové vozidlo je zapotiebi vyjadieni
neurologa. Ten na zaklad¢ anamnézy, klinického obrazu, vySetteni EEG, a posouzeni vlivu

antiepileptik na vnimani sebe a okoli posoudi, zda je nemocny schopen, ¢i neschopen
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motorové vozidlo fidit. Zdravotné zpisobily je ten, kdo déle nez 1 rok neprodé¢lal zadny
zachvat a neurologické vySetfeni neshledalo Zadny diivod k tomu, aby doty¢ny byl

zdravotné nezpisobily. (www.epilepsiebrno.cz, 2013 ; Novotna, 2008, s.58-59)

2.6 Socialni problematika

D¢ti predSkolniho véku trpici nekomplikovanou formou epilepsie maji nenaruseny
intelekt a mohou se zaclenit do zafizeni, jako jsou skolky apod. V téchto ptipadech je
velice diilezitd informovanost okoli a hlavné ucitelt s timto onemocnénim. Dtlezité je, aby
znali aktudlni zdravotni stav a prvni pomoc pii zachvatu. U déti s leziondrni epilepsii to tak
jednoduché neni. Tito nemocni maji vétsi psychomotoricky deficit. Pro né jsou oteviena
specidlni zafizeni, ve kterych jsou specializovani ucitelé a maji na starost mensi skupinu
déti. Pokud se dit¢ do takového zatizeni nedostane, mize zlstat doma s rodici, kterym pak

stat prispiva mési¢né penize. (Moran, 2007, s. 103-104; Zarubova, 2014, roc. 15)

Ptiblizn¢ 1/3 déti neni schopna nastoupit do prvni tfidy a proto je doporucovano
zatadit je do praktickych skol. U déti, které maji normalni psychomotoricky rozvoj, by
bylo chybou je vyclenovat z klasickych zakladnich Skol. Sta¢i pouze dochazku po
konzultaci s psychologem napft. o rok odlozit. To samé plati i u mimoskolnich aktivit. Zde
je jen dulezité davat na dité pozor a nevystavovat je zbytecnému nebezpeci v podobé lezeni
po vyskach, ¢i vytrvalostni béhy. Pedagog by mél spoluzakiim umérné jejich véku
vysvétlit, ze je doty¢né dit€¢ nemocné, a Ze neni vhodné, aby se mu posmivali. Pokud dité¢
trpi absencemi, mél by s tim byt pedagog seznamen, aby si nemyslel, ze je dit¢ nepozorné
¢i roztékané. Do hodin télocviku by se nemocny mél také zaclenit, davat pozor by si mél
v ptipadech lezeni do vysek apod., jak jiz bylo zminéno u mimoskolnich aktivit. (Moran,

2007, s. 103-104; Zarubova, 2014, roc. 15)

Co se ty¢e volby zaméstnani, zalezi na Castosti vyskytu zachvatu a jejich typu.
Nemocny je omezen vV fizeni motorovych vozidel, proto se nemlze stit napf.
profesiondlnim fidi¢em. To samé plati i u vlastnéni stfelnych zbrani. Pokud by se nemocny
chtél stat vojadkem, nebylo by to mozné i z divodu, Ze Casty stres, ktery se v tomto
zamestnani velmi opakuje, by mohl zvysit cetnost epileptickych zachvati. Nemocny nesmi
pracovat ani ve tfi sménnych provozech. Pro ty, u kterych se vyskyt epileptickych zachvatii
objevuje Casto, jsou zafizeny chranéné dilny. Zde se hledi na schopnosti nemocnych a dle
toho je jim préace ptidélovana. Pokud ¢lovék ma zaméstnani a projevi se u néj zachvat

poprvé, mél by o tomto onemocnéni informovat jak své spolupracovniky, ale také
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nadfizené. V piipadé zachvatu budou poté védét, jak se maji zachovat. (Moran, 2007, s.

103-104; Zarubova, 2014, roc. 15)

Nemocni postizeni timto onemocnénim maji také pravo na riizné socialni ptiplatky,
jako napf. pfispévek na péci, socialni ptiplatek, pfispévek na bydleni, ¢i rodicovsky

ptispévek. (Moran, 2007, s. 103-104; Zarubova, 2014, roc. 15)
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3 OSETROVATESKE PROBLEMY

3.1 Prvni pomoc

Prvni pomoc pfi epileptickém zachvatu by mél znat kazdy. At se tato nemoc
vyskytuje v jeho rodiné, ¢i blizkém okruhu pfatel nebo ne. Lid¢ vétsinou, kdyz jsou svédky
takového zachvatu, rad¢ji odejdou, nez aby pomohly, nebo zavolali zdravotnickou
zachrannou sluzbu. Pti tom samotnd prvni pomoc pokud doty¢ny nemd u sebe néjaké 1éky
je velmi jednoducha. Pokud jsme svédky generalizovaného zachvatu, nemizeme dé€lat nic
jiného, nez odstranit z blizkosti postizené¢ho nebezpecné véci, o které by se mohl poranit.
Predev$im ddvame pozor na to, aby nedoSlo k poranéni hlavy. U parcialniho zachvatu se
nesmi doty¢nému bréanit jeho cinnosti, jelikoz by mohlo dojit ke zvySeni agresivity.
Nevkladdme zadné pfedméty do ust, ani nedrzime koncetiny. V tomto piipadé nepomohou
ani pokusy o resuscitaci. Vy¢cké se u nemocného, nez zachvat odezni. (Moran, 2007, s. 70-

71; www.epistop.cz, 2013)

Po odeznéni zachvatu, zjistime, zda nedoSlo u postizené¢ho k vaznéjSimu poranéni.
Jestlize ano, nemocného osetfime. Pokud je v bezvédomi, ulozime ho do stabilizované
polohy a nésledné zavolame 155. Pokud se chce nemocnému spat, nechame ho a nebudime
ho. Jestlize je postizeny po zachvatu agresivni a zmateny, je dilezité ho uklidnit, vysvétlit
co se stalo a vzadném piipadé se ho nesnazit pevné drzet. Mohlo by se stat, ze by

nemocny mohl doty¢nému ublizit. (Moran, 2007, s. 70-71; www.epistop.cz, 2013)

Pokud jsme zjistili, Ze u postizeného doSlo k prvnimu takovému zédchvatu, je
dilezité dopravit ho do nemocnice na vySetfeni. Tam mu provedou vySetieni a zajisti mu
hospitalizaci. Nemocného je nutné dopravit k 1ékafi, i pokud doslo k né¢jakému vaznéjsimu
poranéni, napt. hlavy. Jestlize je postizeny po prodélaném zachvatu plné pii védomi,
orientovan a nékolik zachvatii jiz prodélal, hospitalizace neni nutnd. Opakem je vSak
situace, kdy je postizeny agresivni, dezorientovany, ¢i s psychickymi poruchami. Pfevazné
jde o pacienty, kteti nedodrzuji Zivotospravu a medikament6zni 1écbu. V tomto piipadé je

hospitalizace nutna. (Moran, 2007, s. 70-71; www.epistop.cz, 2013)
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3.2 Spanek

Potfeba spanku patii k zakladnim lidskym potiebam. Je definovan jako aktivni d¢j,
nebo jako funkéni stav organismu. Potfeba spanku je zcela individualni u kazdého z nas.
Zdravy Glovék ma mnohem mensi potfebu spanku nez &lovék nemocny. Clovék trpici
néjakym onemocnénim je mnohem vice zatizen po strance psychické i fyzické. To je
diivod, pro¢ je vice unaveny a ma vétsi potiebu spanku. Pravidelny a dostate¢né dlouhy
spanek ma velmi dobry vztah k centrdlnimu nervovému systému. Proto je u lidi trpicich
epilepsii velmi dtlezity. U téchto lidi je zapotiebi vice energie na vSedni aktivity, spanek
by mél byt alespont pét hodin dlouhy a nepferuSovany. Pokud jim tato potieba chybi, je
velika pravdépodobnost vyskytu zachvatu. U této potieby je dualezité respektovani od

okoli. (Trachtova, 2013, s. 69-75; MikSova, 2006, s. 124-128)

Spanek je tvofen dvéma fazemi, non-rapid eye movement (non-REM), které se
fikd pomaly spanek a rapid eye movement (REM) fazi, ta se nazyva spankem rychlych
pohybii o¢nich bulvii. Non-REM faze je povaZzovana za vyvojové mladsi. Je fizena
serotoninem, ma pomalou EEG aktivitu a probuzeni v této fazi spanku neni fyziologické.
Clovék neni zcela zregenerovén a citi se stale unavené. Tato ¢ast spanku je tvofena dal§imi
Ctyfmi stadii. Prvni fdze spanku se vyznacuje klesanim frekvence srdce a dychani, v druhé
se zpomaluje cely proces organismu, tieti faze je charakteristickd obtiznym probuzenim,
poklesem krevniho tlaku (TK) a t&lesné teploty (TT). Ctvrté stadium je hluboky spanek
s tplnou svalovou relaxaci. Druhou, tzv. REM fazi povazuji odbornici za vyvojové starsi.
Je fizena noradrenalinem, v této ¢asti spanku se mohou objevovat aktivni sny. Dochazi ke
snizeni svalového tonu, k zaSkubiim koncetin a déle pak také celého téla. Vyskytuji se zde
spankové apnoe a muze také dochazet k nepravidelné ¢innosti srdce a dychani. Dochazi ke
zvySeni metabolismu a télesné teploty. Z této fiaze se Clovek jiz probouzi. (Trachtova,
2013, s. 69-75; MikSova, 2006, s. 124-128)

Lidé mohou trpét riznymi poruchami spanku. Insomnie je nejcastéjSi poruchou.
Znamena nedostatek nebo snizenou kvalitu spanku. Lidé jsou po ni unaveni a neciti se
svéze. Dalsi porucha se vyskytuje pievazné u starsich lidi. Jde o spankovou inverzi, kdy
postizeni touto poruchou spi pfes den a veCer nemohou usnout. Hypersomnie znamena
Casté spani pfes den. Pfi narkolepsii lidé nahle upadnou do spanku béhem dne a pii
spankové apnoi dochazi k periodickému zastaveni dechu v prib&hu spanku. Parasomnie je

souhrnny nazev pro poruchy které se vyskytuji béhem spanku. Radi se do nich
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namesic¢nost, neboli somnambulismus, noc¢ni désy, nocni pomocovani, mluveni ze spani,

nocni erekce a bruxismus. (Trachtova, 2013, s. 69-75; Miksova, 2006, s. 124-128)

3.3 Pohyb a aktivita

Pohyb a télesna aktivita, je pfirozenou potiebou kazdého cloveka. Dostatecny
pohyb a dobréd fyzicka kondice ma pro clovéka rozliény vyznam. Dochazi ke zlepSeni
zdravotniho stavu, chrani pfed nemocemi, zvySuji vykonnost jednotlivych organti, zlepsu;ji
duSevni zdravi a prodluzuji délku Zzivota. Kazdy ma jinou potiebu télesné aktivity.
V dnesni dobé, velka ¢ast populace ma minimalni télesnou aktivitu. Obzvlasté, pokud ma
Clovék sedavé zaméstndni, by se mél ve svém volném case vénovat n&jakému sportu.

(Trachtova, 2013, s. 27-34)

Pohyb je ovliviitovan né¢kolika faktory, fadi se do nich fyziologicko-biologické,
psychicko-duchovni, socidlné-kulturni a Zivotniho prostiedi. K fyziologicko-biologickym
faktorim patii schopnost pohybového tstroji, stafi clov€ka a zdravotni stav. Kazdy ¢lovek
je charakteristicky jinou konstituci téla. Popisuji se tfi druhy. Astenicky, neboli hubeny,
ktery se pohybuje lehce a rychle. Atleticky, jehoz télesnd konstituce je dobie stavéna pro
sportovani. A poslednim typem je pyknicky, ten je stiedni postavy, vétSinou zavality,
s mensim pohybem. Psychicka kondice, povahové rysy, Zebiicek hodnot a sebeticta, to vse
spada k psychicko-duchovnim faktorim. Fyzicky aktivni ¢lovék, byva ve vétsi dusevni
pohodé a také jeho ndlada je lepsi nez u lidi bez pohybu. Socialné-kulturni faktory se
vyznacuji zplisobem zivota, socialnim statusem a finan¢nimi moznostmi. Vlastnici aut ¢i
jinych dopravnich prostfedki myvaji méné pohybu, nez lid¢, kteti chodi pésky, nebo se
pfepravuji pomoci jizdniho kola. Poslednim faktorem, jsou faktory Zivotniho prostfedi.
U nich zéalezi na klimatickych a geografickych podminkéch. Je zndmo, Ze lidé z hornatého
prostiedi jsou zvykly na drsnéj$i podminky a jsou vystavovany vétSimu pohybu nez lidé
v nizinach. (Trachtova, 2013, s. 27-34)

Ti, ktefi onemocnéli epilepsii, jsou také omezeni ve sportovnich aktivitdch. Sviij
organismus by neméli piili§ zatézovat, ale také ani lenoSeni neni pro né spravnou volbou.
Jejich télesny pohyb by mél byt piiméteny. S vybérem vhodného sportu by se méli poradit
s odbornikem. Je nutno se vyhybat adrenalinovym sportim, vyskovym ¢i motorovym
zavodim. Pfi sportovani je vhodné mit s sebou ¢lovéka, ktery by mohl v ptipadé zachvatu
zasahnout. Vhodnymi sporty jsou napt. béh, jizda na kole ¢i prochazky v ptirod¢. Ale také

u téchto sportl je dobré nebyt sam. (Trachtova, 2013, s. 27-34)
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3.4 Vyziva a Zivotosprava

Vyziva, stejné jako spanek a pohyb se fadi do biologickych potieb cloveka.
Dodrzovani spravné vyzivy je také velmi dulezité, v Zivoté epileptika. Pod timto pojmem
si muZzeme piedstavit pestrost stravy, jist cerstvé potraviny, cerstvé piipravené,
uptednostiiovat rostlinné tuky pted zivoc¢iSnymi, kazdodenni konzumace ovoce a zeleniny,
kombinace rostlinnych a zivo¢iSnych bilkovin, zbytecné nesolit a také dostatecny denni
ptijem tekutin. Ten by mé&l byt 1,5-2 litry denné. Dulezitou soucésti je také stravovat se
v klidu, pravideln& a ve stejnou dobu. Spatné stravovani je mnohdy diivodem riiznych

onemocnéni. (Trachtova, 2013, s. 81-85; www.celostnimedicina.cz, 2011; Kudr, 2012,

5.22)

V populaci lidi se vyskytuje také mnoho poruch v oblasti vyzivy. Nejcastéji se
objevuji mentélni anorexie a bulimie. Mentalni anorexie znamena nechutenstvi. Clovék
zamérné¢ odmita jidlo, z divodu snizeni vahy. O tuto poruchu se jednd v ptipadé, kdy
postizeny ma BMI 17,5 a méné. K projevim mentalni anorexie fadime velky ubytek na
vaze, zamérné vyhybani se jidlu, zkreslenost své postavy, pretrvavajici strach z obezity, ¢i
naruseni n¢kterych fyziologickych funkei. Touto poruchou trpi pfevazné divky nez chlapci,
ale ani to neni vyjimkou. Pfi mentdlni bulimii se lidé zachvatovité prejidaji a nasledné
snédeny obsah opét vyzvraci, nebo se snazi si vyvolat prijem. Porucha se vyznacuje
kifecemi svali, mohou se vyskytovat kardiovaskuldrni komplikace, ale také
gastrointestinalni. Pfi ¢astém zvraceni se naruSuje zubni sklovina, kterd po sléze zeZloutne.
U obou zminénych poruch je v 1écbé dulezita podpora rodiny, blizkého okoli a v€asna
konzultace s odbornikem. (Trachtova, 2013, s. 81-85; www.celostnimedicina.cz, 2011;

Kudr, 2012, 5.22)

Spravna vyziva muze také velice prospét v 1écbé epilepsie. Jednd se o ketogenni
dieta, ktera spocivd v tom, ze strava musi byt bohatd na tuky a chud4d na sacharidy
s minimalnim mnozstvim bilkovin. Tato dieta se pouziva spiSe u détskych pacientt, ale pro
dospélé je také vhodnym feSenim. Pokud se dotycny rozhodne tuto dietu zkusit, je vhodné
to prokonzultovat s l1ékafem, nebo s nutricnim terapeutem. Ti jsou poté v celém prabéhu
diety v uzkém kontaktu s pacientem a jeho rodinou. Pfed zahdjenim této diety, je nutné
la¢néni. Pfi hospitalizaci v nemocnici, se jiz za¢ina se samotnou dietou v poméru 4:1 tukl
ku sacharidiim a bilkovin. Po dobu pobytu v nemocnici se pribézné provadeji odbéry krve
a sleduje se jeho epilepticky stav. Pokud pacient onemocni a nemtze dietu dodrzovat,
existuje pripravek zvany KetoCal, kterym potfebnou hladinu tuk a sacharidd udrzuje
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v potiebném mnozstvi. Tento piipravek je jesté¢ dopliovan vitaminy a mineralnimi latkami.
Dietou by se mél pacient fidit nejméné tfi mésice. V piipade, Ze dieta ma na doty¢ného
kladny ucinek, dodrzuje se dva az tfi roky. Nésledn¢ se pomalu vysazuje po domluve
s Iékatem. V cCastych piipadech se po skonceni tohoto rezimu nemocny uz k dieté¢ nemusi

vracet. (Trachtova, 2013, s. 81-85; www.celostnimedicina.cz, 2011; Kudr, 2012, s.22)

3.5 Sebekoncepce a sebetcta

Sebekoncepce a sebeticta se da také nazvat sebevédomim, ¢i sebepojetim. Pozitivni
vnimani sebe sama je velice diilezitou soucasti v zivoté kazdého z nas, obzvlasté u lidi,
ktefi trpi néjakou nemoci, v tomto piipadé epilepsii. Umoziiuje ndm to se v Zivoté 1épe
orientovat v t€zkych zivotnich situacich. Pokud tato vlastnost ¢lovéku chybi, velice Spatné
se vyrovnava se zjisténou nemoci. Proto by i zdravotnicky persondl mél v lidech kladné
sebevédomi podporovat. Méli by s pacientem jednat jako s partnerem a vyslechnout si
vSechny problémy, které dotycného trapi. Vyptat se jak se citi, jak se s epilepsii snazi Zit,
nebo jak ho vnima okoli. Diky pozitivni sebekoncepci jsme schopni vnimat kladné také lidi
kolem sebe a vytvaret si mezi nimi dobré mezilidské vztahy. Takovéto vnimani je
vysledkem bio-psycho-socidlniho vyvoje Cloveéka. Lidé s nizkym sebevédomim nejsou
schopny prozivat svlij zivot naplno. Citi pocity bezmocnosti, beznadéje, Casto sebe a své
okoli nenavidi. To by mohlo vést i k suicidalnimu jednani. Proto by pfedevsim sestra méla

v pacientovi podporovat kladné vnimani sebe samého. (Trachtova, 2013, s. 154-155)

Sebekoncepce ma nékolik slozek, do kterych se fadi: obraz téla, vykon role, osobni
identita a sebelicta. Obrazem téla chapeme to, jak Cloveék své té€lo vnima. Je ovliviiovan
kulturnimi a socidlnimi faktory. Pfedev§im v dospélosti, je toto velice dilezitou slozkou
osobnosti. Vykon role znamené postaveni ¢lovéka ve spole¢nosti. Lidem jsou spolecnosti
ptitazovany urcité socidlni role. Ridi se to pohlavim, vékem, zaméstndnim, nebo také
socidlnim a finan¢nim zajiSténim. Pomoci osobni identity neboli ega, se vytvari vlastni
pocit individuality a jedinecnosti. Toto se déje v prubéhu celého zivota. Sebetcta je

chapéna tak, ze pomoci ji, si clovek tvoii sebekoncepci. (Trachtova, 2013, s. 154-155)

Pozitivni sebepojeti je velice dulezité i u lidi s epilepsii. A proto, by jsme je méli
v tom co nejvice podporovat. Dle vysledki sociologického vysetieni z roku 2006 témér
polovina dotazovanych se shodla na tom, ze se od zdravych lidi ni¢im neli§i. Druha ¢ast
zucastnénych si v tomto nazoru neni pfilis jista a pripousti jisté odliSnosti. PfedevSim Zeny

pocituji jisté rozdily. V dalsi otdzce, jestli jsou respondenti spiSe optimisté ¢i pesimisté se
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pfevazna vétsina, Cili dvé tretiny, povazuji za optimisty a zbytek za pesimisty. Také

v tomto pfipadé€, prevladaji Zeny nad muzi. (Trachtova, 2013, s. 154-155)
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PRAKTICKA CAST

4 METODIKA

4.1 Formulace problému

Epilepsie nejde brat jako jedna nemoc. Jde o skupinu poruch a syndromd, u kterych
se objevuje vyskyt epileptickych zachvatl.. Je definovana jako chronické neurologické
onemocnéni, charakterizované opakovanymi zéachvaty rizného klinického obrazu
a abnormnimi vyboji mozkovych neuronii. Aby se epilepsie manifestovala, musi existovat
epileptické ohnisko, zachvatova pohotovost a epileptogenni podnét. (Prochazka, 2010, str.

149-151; Novotna, 2008, str. 19)

Myslim si, Ze mezi lidmi se o tomto onemocnéni vi velmi malo. Lidé, ktefi se s touto
chorobou nesetkali, si neumi pfedstavit, cemu vSemu jsou lidé s epilepsii vystavovani.
Jaka je kvalita jejich Zivota, s jakymi omezenimi se musi vypofadat a jak sami tuto nemoc
vnimaji. Lid¢ s timto onemocnénim, se ¢asto potykaji i s bezohlednosti okoli. Napftiklad,
kdyz se u nemocného dostavi epilepticky zachvat, tak okoli se bud'to ve vétsiné ptipadi
boji pomoci, nebo dé€laji, ze to nevidi. To vSe podle mého nidzoru prameni z nedostatku
informovanosti. A proto, bych se v této praci rada zamerila na kvalitu zivota u Cloveka
s epilepsii. Aby si i zdravi lidé diky této praci uvédomili, Ze jsou to lidé jako vSichni

ostatni, jen s ur¢itym handicapem.

4.2 Cil vyzkumu

1) Zjistit, jaka je kvalita zivota lidi trpicich epilepsii.
Dil¢i cile
e Zjistit, jaka je kvalita zivota po strance socidlni.
e Zjistit, jaka je kvalita zivota po strdnce pracovni.
e Zjistit, jakym zpisobem handicapovanym nemoc zménila Zivot.

e Vytvoftit informacni brozuru pro vetejnost a pro lidi s prvozachytem onemocnéni.
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Vyzkumné otazky

e Jaké bylo zaclenéni do kolektivu poté, co zjistil, ¢im doty¢ny onemocnél?

Jaké byly reakce klienta po zjisténi této diagnozy?

e V ¢em jsou nemocni nejvice omezeni?

S jakymi problémy se nejvice potykali po zjiSténi diagndzy?

Jaké byly reakce rodiny po prvnim prodélaném zachvatu?

4.3 Druh vyzkumu a vybér metodiky

Do mé bakalafské prace jsem si vybrala kvalitativni vyzkum. Kvalitativni vyzkum je
metoda, diky které¢ ziskavame informace pomoci metodologického zkoumani, urcitého
socialniho problému. Diky nému se vytvaii komplexni, holisticky obraz, zjiStuje nazory
zucastnénych a provadi se v prirozeném prostiedi. (Hendl, 2005, str. 50) Tento vyzkum mi
umozni zhodnotit kvalitu zivota epileptikd, zjistit jejich problémy. Napiiklad s hledanim
zaméstnani, nebo s problémy v socialnim zalenéni, vybéru partnera atd. Tuto

problematiku budu zjist'ovat u dvou respondentii.
Metoda

V praktické casti mé prace se budu zabyvat hloubkovym rozhovorem. Rozhovor
bude probihat mezi dvéma respondenty. Na konci rozhovoru bych rdda udélala srovnéni

obou respondentd.
Vybér pripadu

Vybér dotazovanych byl zdmérny. Kritérium pro vybér respondentli byla nutnost
onemocnéni epilepsii. Vybrala jsem si muze stfedniho véku, ktery Zije sdm v bytovém
domé. M4 starsi sestru. Svou vlastni rodinu nikdy nezalozil. Své onemocnéni se dozveédél

jako dité v 10 letech, po Cetnych trazech hlavy.

Druhym dotazovanym bude mladd vdand Zena, kterd svou diagnézu zjistila

nedavno. Je téhotnd a pracuje jako vSeobecna sestra.
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Zpisob ziskavani informaci

Informace budu ziskdvat ptfedev§im pomoci polostrukturovaného rozhovoru.
Rozhovor u dotazovanych budu zaznamenavat na diktafon u nich doma. Respondenty
seznamim s tim, Ze pokud se jim nékterd otazka nebude libit, tak na ni odpovidat nebudou
muset. Rozhovor bude trvat v rozmezi 30-60 minut. V rozhovoru budu zjistovat, kdy se
urespondentii objevil prvni zachvat, jaké byly jejich reakce, jak se s chorobou

vyporadavaji atd. Budou seznameni i s tim, Ze tento rozhovor bude anonymni.

4.4 Organizace vyzkumu

Na zacatku mé bakalarské prace dam nejdfive dotazovanym podepsat informovany
souhlas, ve kterém budou sezndmeni s tim, Ze jejich jména zlstanou v anonymité. Poté
bych rada ke kazdému dotazovanému sepsala kratkou anamnézu, kde zminim vék, rodinny
stav, zaméstnani atd. Po anamnéze bych zacala se samotnym rozhovorem, u kterého bych
si vS§imala i reakci dotazovanych na dané otazky. Na konci bych rdda porovnala oba
rozhovory. Rozhovory budou probihat u dotazovanych doma, a budou se konat v rozmezi

ledna az Gnora 2016.

32



5 PRVNI RESPONDENT

Prvnim dotazovanym je Zena ve véku 23 let. Zije ¢tvrtym rokem s manzelem, za
kterého se provdala minuly rok, v byté na okraji mésta. Respondentka ma jedno dité,
mésicni hol¢icku a dva star$i bratry. V jeji rodin€ se epilepsie vyskytuje pouze u sestienice,
po prodélaném nadoru mozku. U rodi¢li a sourozenci, se zddna neurologickd onemocnéni
nevyskytuji. Vystudovala ZapadocCeskou univerzitu v Plzni na fakulté¢ zdravotnickych
studii, obor vSeobecna sestra. Nyni pokracuje dalkovym magisterskym studiem vnitiniho
lékatstvi. V soucasné dob€ je na matetské dovolené, ale pted tim byla zaméstnana jako
vieobecna sestra na Apalické jednotce. Ridiésky priikaz vlastni od 16 let, nyni ho ma na
podminku a kazdy rok musi pfinést na méstsky ufad potvrzeni od praktického lékare
a neurologa, Ze je schopna fidit automobil. Epilepsii onemocnéla v 19 letech. Pred

otéhotnénim uzivala Keppru 1000 mg v davkach 1-0-1. Alergie neudava.

5.1 Jaké byly vasSe reakce po zjiSténi vasi diagnozy?

., Kdyz jsem se dozvedela, jakou nemoci jsem onemocnéla, tak jsem si to viibec
nepripoustéla. Citila jsem se stale zdrava. Epilepsie je onemocnéni, kterym zaméstnavdate
okoli- myslim tim, Ze najednou se musi o vas postarat nekdo z blizkosti oné uddlosti. Ja se
po prodélaném zdachvatu po par minutach probudim a maximdlné tak me boli hlava po
padu. Jsem potom velice vycerpand a prospim klidné i dva dny. Epilepsii jsem onemocnéla
v devatendcti letech, coz neni moc typické pro vznik epilepsie, kord z plného zdravi. Ani
vdetstvi jsem neprodelala zadna vaznéjsi poranéni hlavy. Mam jen diagnostikovanou
vrozenou srdecni vadu- perforujici foramen ovale. Po echokardiografii, kterou provadeji
noveé diagnostikovanym epileptikii, mi jeste zjistili aneurysma septa sini vpravo. Proto jsem
z toho byla celkem zaskocena. Byla jsem rada, Ze néjaké informace o tomto onemocnéni
Jjsem mela uz ze skoly. Méla jsem za sebou uz 4 roky stiedni zdravotnické Skoly a obcas se
student s epileptikem na oddéleni potka. A kdyz jsem potrebovala védet néco vic, tak mi to
rekla ma lékarka na neurologii. Az pozdeji jsem se zacala pidit po informacich typu, jestli
miuize epilepticka otéhotnét, jaka jsou rizika, jaké léky jsou teratogenni a tak dale. Miij
prvni zachvat se stal na cyklovylete. Jizdu na kole mam velice rada, kazdy tyden jsem
jezdila pres sto kilometru. Po 30 km si pamatuji, Ze se mi zacinalo délat cerno pred ocima-
takove mzitky, zablesky ostrého svétla se stridaly s tmou. To uz jsem diive obcas pri sportu
méla, ale v ten den, myslim, zZe to bylo 8.5.2013, to bylo mnohem intenzivnéjsi. Zastavila

jsem se na kole a trela jsem si oci. Mezi tim mé cela cyklo skupina predjela, myslela si, ze
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mam v oku musku a Ze je zase dojedu. Pak uz si nic nepamatuji. Ale nejspis jsem i v tom
stavu nasedla na kolo a snazila se jet, bohuzel jsem skoncila zamotana v kole v prikope.
Kdyz skupina zjistila, Ze za nimi nejedu, vydal se mi naproti manzel a ten mé nasel
potlucenou v bezvedomi v prikopé. Uz jsem sebou nehazela, ale méla jsem pénu u ust
a vitbec jsem nereagovala. Skoro pét minut trvalo, nez jsem se probrala. Méla jsem i stesti,
Ze manzel je lékar a ten cyklovylet byl nemocnicni. Ale zacala jsem si vzpominat az po
hodiné a piil, kdy mé uz vezl manzel do nemocnice. Viibec jsem mu nevérila, ze jsem spadla
a ze se mnou néco je. Byl to pocit, jako kdyby dve hodiny se vymazaly z mého Zivota
a plynule vse navazovalo na udajnou musku v oku. Po dalsim zdchvatu, ktery uz byl
evidentni, a byly u néj primo kamaradi s mym manzelem, jsem si zacala uvédomovat, Ze se
neco déje. A urcité to melo vliv i na mou psychiku. Zacala jsem se vice strachovat, byla
Jjsem vic opatrna a vice jsem se pozorovala. Nejhorsi bylo to, Ze na epilepticky zachvat neni
vitbec hezky pohled, kord, kdyz ho ma nékdo z vasich blizkych a v tu chvili jste trochu
bezradni. Neni moc, co udelat. A i kdyz je manzel zdravotnik, tak ten pohled na mé pri
epileptickéem zdachvatu byl pro néj dost tezky. Kdyz mi to pak pozdéji rikal, méla jsem
obavy, ze se mu prestavam libit a Ze ho timto odpuzuji. Nastésti jsme si mé veskeré vnitrni

’

trapeni vysvetlili a ted’ uz takové myslenky nemdam.’

5.2 Jak reagovala vaSe rodina, kdyzZ se to dozvédéla?

,» Samozrejmé, Ze se rodina o mé velice bala. Hned se zacali zajimat o to, jak mi
maji pomoci, kdyz bych méla zachvat v jejich blizkosti. Predevsim muj manzel, ktery je take
zdravotnik a pokazdeé si domysli ty nejhorsi mozné scénare. Od té doby jsem v drobnohledu
od celé mé rodiny. Moji rodice méli veliky strach, protoZze ma sestrenka meéla rakovinu
mozku a poté se u ni objevila epilepsie. Oba jsou jinak zdravi, moji bratii také zZadnou
vaznéjsi nemoci netrpi a u nikoho jiného se epilepsie v nasi rodiné nevyskytuje. Takze neni
divu, Ze si vytvareli uz pomalu tragické scénare. Ale mam nastesti v celé mé rodiné velikou
oporu. Ted' kdyz jsem porodila miminko, mi ma matka chodi casto s kdecim pomdhat. Ze
zacatku, mi asistovala u koupani, protoze méla obavy, abych ndhodou nedostala zachvat
a malé se nic vazného nestalo. Nastésti i po vysazeni lékii a zvySené zatézi a vySsi unavé se
mi zachvaty vyhybaji. Hlida malou, kdyz musim k lékari, nebo kdyz jsem unavend. Nejvetsi
opora je vsak u mého manzela. Umi cist mé myslenky a mé pocity. Pomdhd mi
v domdcnosti i s malou. A i kdyz nic nerikam, tak vi, co mé trapi a snazi se mi pomoci.
Mam v nem velikou psychickou oporu. Manzel mé doprovazel skoro na kazdeé vysSetreni

a vzdy mé ujistil, Ze bude vse dobré. Dokonce, kdyz jsem prestala pit alkohol, on prestal
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téemer take. Jen pri pripitku slusné dopije sklenicku. To samé se tyka i treba lezeni po
horach. Hrozné radi jsme podnikali takové vylety. Ale nyni provozujeme jen vysokohorskou
turistiku, ktera je relativné bezpecna. Vim, Ze to nebylo ze zacatku vitbec jednoduché pro
mou rodinu, ale jsem jim vazné vdécnd, za vSechnu jejich podporu a pomoc. Nesou to
opravdu statecné, ale je jasné, Ze je napadaji riizné veci, co se tyce nasi malé. Jednou se
mé mad matka zeptala, jestli mé nekdy napadlo, ze by Anicka mohla po mé epilepsii zdedit.
Samoziejmé, Ze mé to napadlo a mam z toho strach, ale vsichni budeme doufat v to, Ze se

tyto nase obavy nevyplni. ”

5.3 V Cem jste se citila nejvice omezena?

,» Toho bylo trochu vice. Nemohla jsem pit zadny alkohol, coz mi vadilo asi ze
v§eho nejmeénée. Do té doby a asi uz nejspis navzdy ze me bude absolutni abstinent. Na
alkohol si vzpomenu jen o Vanocich, kdyz bych si rada dala na vanocnim trhu teply svarak,
nebo medovinu. Na diskotéky jsem ani pred onemocnénim moc casto nechodila, takze to, Ze
se musim vyvarovat blikajicim a hodné hlucnym mistim mi také nevadi. Obcas chodime na
venkovni koncerty. To si ale pokazdé stoupneme nekam opodal, co nejdal od reprobeden
a uzivame si to. Takze ani v tomto bych omezeni nevidéla. Jako dalsi omezeni, byla ztrata
mého ridic¢ského pritkazu. Odebrali mi ho po epileptickych zachvatech na jeden a piil roku.
Podminkou k navracent bylo, zZe jsem nesméla mit zachvat minimalné rok, pravidelné jsem
musela dochdzet na neurologické kontroly, véetné EEG a musela jsem udelat psycho testy.
To bylo uz trochu horsi. Nebyla jsem ani pred odebranim moc vyjezdena a ted, kdyz mam
sednout za volant, tak se bojim a radéji si dojdu vsude pésky, nebo cestuji viakem, ci
autobusem. Ridicdk jsem méla sice uz od 16 let, ale bylo to na motorku. Nyni mam ridicdk
na podminku. Vzdy po roce musim prinést na urad potvrzeni od praktika a neurologa, Ze
jsem schopna ridit automobil. Neomezené povoleni by bylo, kdybych minimdlné rok
nebrala antiepileptika a neméla zachvat. Posledni zachvat jsem méla pred dvema lety. Po
nasazeni silnych antiepileptik jsem ho uz nemela. Pouze obcas se objevili mzitky pred
ocima a prudky naval horka, vetsinou po vetsi fyzické namaze. TakzZe po zkuSenostech
z minulosti, jsem si vzdycky sedla a zhluboka dychala, nastésti v§e po néekolika minutach
preslo. Nyni uz léky neberu, takze jsem zvedava, jak dlouho vydrzim bez zdchvatu.
veliky fanda do sportu a volny cas jsem travila predevsim sportem. Pri epilepsii mi
zakdzali lézt po hordch, coz bylo pro mé do té doby velké potéseni. Zdkaz potapeni, plavani

na delsi vzdalenosti a celkove vse, pri cemz je veliky fyzicky zaprah. Prestala jsem lézt po
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nedokazu odeprit. Jezdim porad, ale pokazdé se mnou nekdo jede, hlavné kdyz jedu do

terénu nebo do lesa. Samotna bych méla strach. ”

5.4 S jakymi problémy jste se nejvice potykala po zjiSténi diagnozy?

,, Problémy asi vylozené Zadné. Jen jsem si chvili zvykala na to, Ze jsem skoro kazdy
tyden musela chodit na néjaka specialni vysetreni. Jediny problém byl, ze pri brani lékii se
mi nedarilo otéhotnet. V prubehu lécby se mi léky upravovaly. Navysovaly se mi davky,
protoze se pri odberech krve zjistilo, Ze mé telo je na latku odolnéejsi, proto se musely
zvySovat davky, aby vse bylo ucinné tak, jak ma. Uzivala jsem Keppru 1000 mg 1-0-1. Byla
Jjsem po lécich unavena a hodné spava. Hlavné ze zacatku, nez si mé télo zvyklo na latku,
jsem spala i pres 15 hodin denné. Proto jsem si stupnovani davky planovala vidy na
vikend. Kdyz jsme se ale s manzelem uz delsi dobu bez pozitivnich vysledkii pokouseli
o miminko, zasla jsem na konzultaci ke specialistovi a po rade vySetreni jsem prestala léky
uzivat. A najednou jsem i otehotnéla, do ted si myslim, Ze si télo reklo, Ze jsem konecné bez
chemii a muzu otéhotnet. Drzim se zasady, Ze otéhotni pouze zdravd Zena. A to jsem
dokonce hormonalni antikoncepci neuzivala pres dva roky. Po vysazeni Keppry jsem ale
otehotnela hned behem prvniho mésice. Musim zaklepat, protoze teéhotenstvi jsem méla
uzasné. Sice jsem po vysazeni antiepileptik musela dochazet castéji k neurologovi na
konzultace a EEG kontroly, ale nenechala jsem si to tim pokazit. Manzel se snazil chodit
na vsechna vySetreni semnou. Na neurologii jsem dostala brozurku, jak ma pecovat
epilepticka o miminko. Jsou tam rady typu: Pokud mozno nekoupejte miminko sama,
napoustéjte do vanicky minimum vody a pri nejlepsim sedte pri koupdni miminka
u vanicky. Co se tyce kojeni, psalo se tam: kojit s oprenymi zady a mit bariéry kolem sebe.
Nikdy nenechavat miminko na vyvyseném misté bez bariéry a bez dozoru. Ale to si myslim,
Ze jsou vSeobecné rady, kterymi by se méela ridit kazda maminka. Nikdy preci nevime, co se
miuize stat i pri plném zdravi. Co se tyce néjake specifické péce u tehotnych epilepticek, je
v Fizeni porodu. Bud mohou rodit spontanne, ale za podminky uzivani Rivotrilu i.v., nebo
pak cisarskym rezem. Ja osobné jsem porad bojovala za prirozeny spontanni porod, ale
kdyz mi rekli verdikt, Ze kdyz spontanné, tak jediné s Rivotrilem v Zile, tak jsem se radeji
rozhodla pro cisarsky rez. ProtoZe to uz také podle me nema nic spolecného s prirozenym
porodem. S Rivotrilem bych nemohla tolik spolupracovat, byla bych jak hadrova panenka
a mohlo by byt utlumené i miminko. Tento zacatek Zivota jsem svému ditéti nechtéla

doprat.
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5.5 Jaké bylo zaclenéni do kolektivu, poté, co zjistil, ¢im jste
onemocnéla?

., Zadny problém jsem v této oblasti nepocitovala. Spousta lidi to o mne nevi do
dneska. Mam pocit, Ze mé okoli vnima uplné normalné. Myslim si, Zze mam velikou vyhodu
v tom, ze mam kolem sebe mnoho pratel, kteri jsou zdravotnici a vedi, v cem toto
onemocnéni spociva. Pri mém prvnim zachvatu, jak jsem se jiz zminila, byla celd skupina
pratel zdravotnikii, takzZe se to dozvedeli jako prvni a nepocituji zadnou zménu v jejich
chovani. Jen nekteri z mého okoli, kdyz zjistili mou diagnozu, tak méli obavy a trochu si mé
vice vsimali, ale ted’ uz je opet vse ve starych kolejich. Kdyz jsem nastoupila do prace, jako
zdravotni sestra na Apalickou jednotku, vrchni sestra, ktera mé prijimala, znala mou
diagnozu a Zadny probléem v tom nevidéla. Jen mi nedavali tolik nocnich sluzeb jako
ostatni sestram. Vim, Ze bych spravné nesméla nocni slouzit vitbec, ale slouzilo nds vic,
takze na oddelent jsem nebyla sama. Takze kdybych méla pri sluzbé zachvat, tak by tam
oddelent neziistalo bez dozoru. Nastésti jsem za celou dobu mé prace v nemocnici zachvat
neméla. Sestram jsem to sdélila az po case a az na par vyjimek, kterym prislo zvlastni, Ze
maji mezi sebou sestru, ktera ma epilepsii, v tom nevideély Zadny problém. Musim uznat, Ze
i vmych pratelich mam velikou oporu, moznd i proto jsem nikdy necitila potrebu

vyhledavat lidi, kteri epilepsii také onemocnéli. *

Z rozhovoru s respondentkou jsem vycitila ze zacitku mirné rozpaky. Byla
neklidnd, hrala si na stole s prsty, uhybala pohledem. V prubéhu hovoru vsak rozpaky
postupné vymizely. Mluvila tichym, klidnym hlasem. Snazila se udrzet oc¢ni kontakt.
Postoj téla byl strnuly. Sedéla naproti mné u stolu. Obcas jsem postiehla, Zze si hrala
s vlasy, jinak se viibec nehybala. Myslim si, Ze dotazovana se jesté se svym onemocnénim

zcela nesmifila. Snazila se plisobit pfirozené, ale ne vzdy se ji to dafilo.
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6 DRUHY RESPONDENT

Druhym dotazovanym je muz ve véku 49 let. Zije saim v bytovém domé. M4
jednoho sourozence, star$i sestru. Zadné déti nema, nikdy nebyl Zenaty. Otec s rodinou
nezil. Zemftel v roce 1985 ve vé€ku 54 let na cirhozu jater, z divodu abuzu na alkoholu.
Matka onemocnéla ve 49 letech Diabetem mellitus druhého typu, prodélala tfi infarkty
myokardu. Roku 1999 ve véku 61 let zemiela na selhani srdce. Sestra se 1é¢i s hypertenzi
od svych 36 let. Je to kuidk, denné vykoufi pfiblizné¢ 20 cigaret. Diive pil alkohol, ale
v poslednich letech se mu vyhyba. Respondent mé vystudované Stfedni odborné uciliste
obchodni, oborem prodava¢ smiSeného zbozi. Toto povolani vykondval po vyuceni az do
roku 1995. Od té doby zacal pracovat v lese. V soucasné dob¢ pracuje jako lesni délnik
v péstebni ¢innosti u méstskych lesti. Uz v détskych letech se zajimal o ornitologii a tento
konicek mu ztlistal az do soucasnosti. D4 se fici, Ze z konicka se stala vasen. Spolupracuje
s ornitologickou organizaci a s mistni Chranénou krajinnou oblasti Slavkovsky les.
Drzitelem fidi¢ského priikazu neni a nikdy se o jeho ziskani ani nepokousel. Epilepsii
onemocnél jiz v deseti letech. Denné uziva Liskantin 250 mg v davkovani 0-0-1/2 a Orfiril

long 300 mg v davkach 1-0-1. Alergie na nic neudava.

6.1 Jaké byly vaSe reakce po zjiSténi vasi diagnozy?

,» Vdobé, kdy jsem touto nemoci onemocnél, mi bylo pouze deset let, takze jsem si
vitbec nepripoustél rizika, ktera tato nemoc prinasi. Z vypraveni vim, ze miij prvni zachvat
probihal tak, zZe jsem se doma dival na televizi. Najednou jsem prestal vnimat, nereagoval
jsem na otdzky a volani na mé. Mamka mé prenesla na jidelni stiil do kuchyné a snaZila se
na mé mluvit a vzbudit ve mné néjakou reakci. Na zadné podnéty jsem nereagoval. Az po
uplynuti par minut jsem zase zacal vse kolem sebe vnimat, ale priibéh prodélaného
zachvatu jsem si vitbec nepamatoval. Pamatuji si jen to, Ze jsme méli navstévu, nasi
sousedku, starou pani. Tu jako prvni napadlo, co by to mohlo byt za nemoc. Jeji syn také
trpel timto onemocnenim. Vté dobe, jsme zadné informace o této chorobé neméli
k dispozici. Mamka mée vzala k detskému lékari a ten nas poslal ke specialistovi do
Karlovych Varii. Prvnich Sest let jsem mél zachvat priblizné tak jednou za dva roky, bylo to
bez krecovych stavii, takze neni divu, zZe jsem si z toho hlavu nedeélal. Vidycky jsem se
choval jako zdravy clovek a ziistalo mi to az do soucasnosti. Teprve az v pozdejsim véku
jsem se za to podvédomé zacal stydet. O mé nemoci védéla jen rodina, jeden kamarad
a ucitelsky sbor. Nedaval jsem nic najevo, snazil jsem se délat vSe, co ostatni deti v mém

veku. Mam Stesti v tom, Ze se zachvaty u mé zas tak casto neobjevuji, nemluvim li o obdobi,
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kdy jsem s kamarady chodil popijet do hospody. Posledni miij zachvat byl naposledy pred
dvema lety, kdyz jsem byl v praci v lese. Nastésti pracujeme po dvou, takze kolegyné, kterd
to o mé vedela, mohla zavolat mému $vagrovi, ten pro mé prijel a ja si mohl jet domu
odpocinout. Po zdchvatu jsem pokazdé hrozné unaveny. Tento muj posledni zdachvat byl
zaroven prvnim, pred kterym jsem nevypil Zadny alkohol. Bylo to nejspis zapricinéno tim,
Ze mi lékar snizoval léky. Rano jsem zaspal do prace, pospichal jsem, abych to stihnul
a nejspis ten vetsi stres zapricinil zachvat. Zajimave je, Ze se mi zachvaty vyhybaji, i kdyz
Jjsem si neumysinée upravil davkovani lékii. Jeden z lékii jsem mél brat dvakrat denné, jeden
rano a jeden vecer. Rano jsem vzdycky zapomnél a bral jsem je pouze vecer. A tak jsem
zustal uz u tohoto davkovani a zatim jsem bez zdachvatu. Musim priznat, Ze uz ani na
pravidelné kontroly nechodim tak, jak bych méel. Naposledy jsem byl pred vice nez rokem.
Musel jsem si najit nového neurologa, protoze ten stary odesel do diichodu. Nejspis i kvuli
tomu jsem prestal pravidelné na kontroly dochdzet. Nova neurolozka mi nevyhovuje, prijde
mi divna, bohaté ji staci udélat mi jen EEG vySetreni a nic jiného ji nezajima. Premyslim,

““

Ze si najdu néjakého jiného specialistu blize mému bydlisti.

6.2 Jak reagovala vaSe rodina, kdyz se to dozvédéla?

,» Samoziejmé Ze z toho byli vsichni v Soku. Vyrustal jsem pouze se svou starsi
sestrou a mamkou. Otec s nami nezil. Byl to alkoholik a odesel od nas, kdyz jsem jesté ani
nechodil do Skoly. Takze mamka na vSechno ziistala sama a musela se sama také se vsim
potykat. Po case si nasla nového pritele, ale ten mel bohuzel také sklony k alkoholu. Takze
Jjsme opét ziistali sami. Az po jeji smrti jsem si uvédomil, jak moc to mela se mnou tézké
aja ji to v puberte vitbec neulehcoval. Byl jsem vzdycky divoky, pred prvnim zdchvatem
Jjsem mel nekolikrat rozbitou hlavu, nejcasteji z mé jizdy na kole. Jednou, kdyz jsem jel na
kole za mamkou do prdace, jsem v rychlosti prelitl riditka a skoncilo to tim, Ze jsem mel
sesitou hlavu a otres mozku. Napadlo nds, ze mozna tohle mohlo vyvolat epilepsii. U mého
prvniho zachvatu byla ma mamka, sestra a nase sousedka. Zachvat probihal bez krecovych
doprovodii, jen jsem na pdar minut prestal vnimat okolni svéet. Kdyby u toho nebyla nase
sousedka, tak by nas nejspis ani nenapadlo, Ze by mohlo jit o epilepticky zachvat. Jak jsem
se uz zminil, jeji syn byl také epileptik, a proto vedeéla, jak tyto zachvaty mohou probihat.
Na jeji rady mé mamka vzala u nas ve mesté k detskemu lékari a ten nas objednal do
Karlovych Varii k détské neurolozce MUDr. Svecové. A% teprve u ni jsme zjistili o této
nemoci vice informaci. Dala nam par letakit a brozur, ve kterych se psalo, jakym vécem je

dulezité se vyhybat, jak je duleZité dodrzovat spravnou Zivotospravu a mit pravidelny denni
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rezim. V tehdejsi dobé moc informaci jinak nez od lékare k zjisteni nebylo. Sama nam pak
sdelila, jaka omezeni mé Cekaji, cemu vsemu se budu muset vyhnout a predepsala mi léky,
ktere jsem meél uzivat. Nazev si uz ale nepamatuji. K této lékarce jsem dochazel pravidelné,
ze zacdtku kazdy ctvrt rok az do mych osmnacti let. Od té doby byla mou nejvétsi oporou
mamka, musim priznat, ze nékdy az moc velika. Z toho diivodu jsem nikdy nemeél potrebu se
od ni odstehovat a zil jsem s ni az do jeji smrti. Potom jsem v celéem domé ziistal sam.
Nebylo to pro mé vitbec jednoduché vyrovnat se s jejim odchodem. Moc mi chybéla a byl
Jjsem zvykly, Ze jsem se na ni pokazde, kdyz jsem mel néjaky problém, mohl obratit. Nastesti
mi zustala ma sestra a kamarddi, na které jsem se mohl v pripade potreby obratit. Nyni je
pro mé nejvetsi oporou, i kdyz si to nejspis ani neuveédomuje, ma sestra. Bydli se svou
rodinou v domé, kde jsme Zili s mamkou, ja jsem se chtel uz pred casem uplné osamostatnit
a nasel jsem si sviij byt. Je priblizné deset minut od sestry, takze se miizeme kdykoliv
navstéevovat. Jelikoz bydlim sam, tak Vinoce a plno jinych svatku travim s ni a jeji

¢

rodinou. *

6.3 V cCem jste se citil nejvice omezeny?

,» Vzhledem k mému veku kdy jsem onemocnél, bylo mym nejvétsim omezenim fakt,
Ze jsem nesmeél jist jahody a cokoladu. Ze zacatku jsem to dodrzoval, mamka mi to
zakazovala a porad to prede mnou schovavala. Touha byla u mé ale silnejsi a potaji jsem
si vzdycky trochu dal. Myslim si, Ze mi to vitbec neskodi a jim to az do dnes. Specialistka
mi také zakazovala rizné druhy sportii jako plavani a jizda na kole. Jejimi zdkazy jsem se
ale neridil a s kamarddy jsme chodili v lété casto k rybniku a skdkali jsme tam z vysky do
vody. Mamka méla o me vzidycky strach, ale nebylo ji to nikdy nic platné. K rybniku jsem
chodil dal. Dalsi vec, ktera mi hodné vadila, byla ta, Ze jelikoz byl ucitelsky sbor
informovany o mé nemoci, tak jsem se nemohl ucastnit branného cviceni. Sport a pohyb
mam hodné rad. V telocviku jsem se vzdy radil k jedném z nejlepsich a nikdo by nerekl, ze
Jjsem néjak nemocny. Kdyz jsem pak uz byl starsi, kolem 20 let, chodil jsem s kamarady do
mistni posilovny. Ti, o mém stavu, byli informovani. Kdyz jsem jednou zvedal v leze nad
sebe cinky, najednou jsem citil hrozny tlak do hlavy a po chvili jsem se probral na zemi
a nic jsem si nepamatoval. Pratelé mi rekli, Ze jsem mél zachvat. Byl jsem rad, ze tam byli
se mnou a mohli dat pozor, abych se o nic nezranil, preci jen tam bylo dost véci, o které
jsem si mohl rozbit hlavu. Po case jsem do posilovny uz prestal chodit a jezdim az do
dneska na kole, nejradéji do lesa pozorovat ptaky. Abych nezapomnél, velké omezeni jsem

citil i ve chvili, kdy jsem se mél v devaté tiidé rozhodnout, na jaké skole budu dal
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pokracovat. Chtél jsem jit na kuchare, ale kvili mému stavu mi to nebylo dovoleno a ja si
musel vybrat Skolu, kde mi nebude md nemoc vadit. Nakonec jsem si vybral Stredni
odborné ucilisté obchodni v Karlovych Varech, kde jsem studoval obor prodavac
smiSeného zbozi. Skolu jsem ukoncil vyucnim listem a zacal jsem pracovat jako prodavac
v mistnim smiseném zbozi. Tam jsem pracoval dohromady 12 let, ale kviili pozdéjsim
neshodam jsem ukoncil pracovni pomer. Poté jsem si naSel praci u jednoho mistniho
podnikatele, ktery viastnil nedaleko mésta penzion a také kus lesa. Pres sezonu jsem
pracoval v penzionu jako ¢isnik, udrzbar i topic¢ a mimo sezonu jsem delal u néj v lese. V tu
dobu jsem byl v praci od rana do vecera a z toho duvodu jsem zacal dostavat zachvaty
casteji. Sestry manzel je odbornym lesnim hospodarem u mésta a nabidl mi praci v lese,
kde bych meél stalou pracovni dobu. Nabidku jsem prijal a musim rict, Ze zachvaty ustaly a

objevuji se priblizné jednou za pét let.

6.4 S jakymi problémy jste se nejvice potykal po zjiSténi diagnozy?

,» Vdetskem veku jsem Zadné problémy nevnimal. Ty zacaly az v puberte, kdy
kamaradi zacali chodit do hospody, a ja vedel, ze zadny alkohol nesmim. Kdyz mi bylo
priblizne 17 let, zacal jsem si rikat, Ze kdyz jsem uz dlouho, zhruba 5 let zZadny zdchvat
nemeél, Ze mi alkohol nemiize nijak uskodit. Vté dobé jsem zacal chodit s prateli do
hospody a popijel jsem s nimi. Ze zacatku jsem pil treba jen jedno pivo, a kdyz se zachvaty
neobjevovaly, tak jsem postupné zacal pit i tvrdy alkohol. Kazdy vikend jsme chodili do
hospody a na diskotéky. Domii jsem se vracel az pozde v noci a druhy den jsem chodil do
prdce do obchodu. Tam jsem mél poprvé po dlouhé dobé zachvat. Ten uz ale nebyl jen ze
bych prestal vnimat okoli, ale zacal jsem mit i kiecové stavy. To mé ale neodradilo
a popijel jsem s prateli naddle. Zachvaty jsem zacal mit mnohem castéji. Zajimavé ale je,
Ze to bylo vidycky brzy rano. Kdyz jsem se pokazde rano probudil a byl jsem v poradku,
vedel jsem, ze cely den miizu byt v klidu a Ze zachvat mit nebudu. Takhle to pretrvavalo
priblizné deset let. To mé popijeni skoncilo ve chvili, kdy zemrela mamka. Zacal jsem si
Zivota mnohem vic vazit. Kdyz jsem Sel s prateli do hospody, tak jsem zacal pit jen
nealkoholické pivo s tim, Ze jsem si Fikal, Ze kdyz je nealko, tak mi nic nehrozi. Bohuzel
jsem se pletl, vypil jsem treba pét najednou a druhy den jsem mél pak opét zachvat. Prestal
jsem proto pit i tohle pivo. Dneska kdyz jdu s kamarady do hospody, tak piju jen
nealkoholické napoje a dokazu si uzit zabavu i bez alkoholu. Dalsi problém, ktery jsem
zacal pocitovat az v posledni dobé je ten, ze Ziji sam a nemam zadné deéti. Obcas mam rad
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sviij klid, ale jsou i okamziky, kdy bych byl radéji s nekym druhym. Za celou dobu jsem mél
jen jeden vazny vztah, ktery trval pet let. S byvalou pritelkyni jsme uz spolu bydleli, ma
dceru, které shodou okolnosti také epilepsii zjistili. Dokonce i byla u jednoho mého
zachvatu. Sel jsem do dievniku pro dievo a potom si uz nic nepamatuju. Kdyz jsem se
probral, sedéla nade mnou a rikala, co se stalo. Mél jsem stésti, Ze v té hromadé dreva a
blizko sekyry jsem mél jen par odrenin. Ten zdachvat vyvolalo nejspis to, Ze jsem si den pred
tim dal jen malého pandka vodky. Nepil jsem uz nekolik let a zachvat jsem uz taky dlouho
nemél, tak jsem si rikal, ze maly neuskodi. Utvrdil jsem se ale v tom, Ze i maly pandak mi
miuize vyvolat zachvat. Od té doby jsem se alkoholu ani nedotkl. Predchozi vztahy byly
pouze kratkodobé, trvaly treba jen mésic, dva. Kdyz tak nad tim premyslim, pokazdeé to
ztroskotalo mou vinnou. Podvédomé jsem zadny vazinéjsi vztah nechtel, pravdépodobné
jsem z nej mél strach a delal jsem riizné véci jen pro to, aby to nevyslo. Nejspis to bylo
kvuili té mé epilepsii, mnohé mé ,pritelkyne” ani nevedely, Ze ji mam. V soucasné dobeé, kdyz
vidim kolem sebe kamarady z détstvi, kteri maji manzelky a deti, mi prijde lito, Ze uz nic

takového nejspis nebudu mit. Aspon tedy deti urcite ne.

6.5 Jaké bylo zaclenéni do kolektivu, poté, co zjistili, ¢im jste
onemocnél?

,, Jako maly kluk jsem se s tim nikomu nechlubil, ani v dospélosti, to o mé moc lidi
nevedelo. V détskych letech to o mé vedeéla pouze moje rodina, jeden kamardad a ucitelsky
sbor. V nicem jsem se neomezoval, chodil jsem se s kamarady koupat do rybnika, jezdil
jsem na kole, delali jsme ty klasicky klukoviny. Zachvaty jsem mél zhruba jednou za dva
roky, takze se to ani nemeli jak dozvedet. Ve skole jsem se pouze nemohl ucastnit branného
cvicenti, to mi hodné vadilo. Pri tomhle cviceni jsme si vidycky uzivali plno zdabavy. Ale na
telocvik jsem normalné chodil a byl jsem jednim z nejlepsich. Kdyz jsem byl uz dospély,
vedelo to o me, uz vic lidi. Nejdiive par dalsich kamaradii, kteri byli u mého zachvatu
v posilovne, jak jsem se uz zminil. Ale pak se to dozvedelo plno lidi z mésta. Byl jsem
v praci za obsluznym pultem a najednou si pamatuji jen to, ze jsem se probral a lezel jsem
na zemi. V tu dobu to vedel z obchodu jen miij séf, ale jakmile se néco takového stane na
verejnosti, tak se to Siri rychlosti kulového blesku, kord kdyz Zijete na malém meéste. Ale ani
po tom mi neprislo, ze by se ke mné lidi zacali chovat jinak, nebo Ze by si na mé ukazovali.
Navic nejsem ve mésté sam, ktery ma epilepsii. Mam zde tri znamé lidi, kteri také trpi na
epileptické zachvaty. Obcas se spolu schazime a povidame si o nasi nemoci. Sdélujeme si

sveé postrehy a zazitky. Co nam napriklad pomdha, jaké lécebné metody zkousime a tak.
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Nekteri dochazi k homeopatikovi a Fikaji, Ze jim to pomdaha. Ja na homeopatii nevérim, ale
uz jsem premyslel o néjaké alternativni léecbe. Verim v silu korenii riiznych bylin. Napriklad
stari Keltove verili v silu korenii v miste svého bydliste. Silu korenit mam i vyzkousenou,
sice ne v lecbé epilepsie, ale kdyz me boli napriklad kosti nebo tak, tak pouzivam kostival
a pomdhd mi to. Casto i chodim do lesa, s pidteli se zajimame o ornitologii, chodime po
lesich cistit ptaci budky. A i ten les ma na me blahodarné ucinky. Pomiize mi vycistit si
hlavu a zbavi mé zbytecnému stresu. Jinak epilepsii z nich mam vlastné nejdéle, ostatni
meéli prvni zdchvat az v dospeléem veku. TakzZe jsem jim také obcas poradil, kdyz
potrebovali. Ale ze bych treba vyhledaval skupiny lidi, kteri jsou stejné nemocni, se rici

neda. ,,

Rozhovor s respondentem se nesl v poklidné atmosféfe. Jiz od mého ptichodu byl
dotazovany klidny, uvolnény. Pfi¢itam to faktu, ze se jednalo o mého piibuzného. Ja sama
jsem ale méla obavy z toho, v jakém duchu se rozhovor ponese. Nikdy jsem se strycem
o jeho nemoci nemluvila. Odpovidal na vSechny mé otdzky. Obcas vahal s odpovédi,
jelikoz musel vzpominat na sva détskd 1éta. Oc¢ni kontakt udrzoval, nebyla na ném znat
nervozita. Hovofil pomalu, klidnym hlasem. Jeho postoj byl uvolnény. Z rozhovoru jsem

méla velmi dobry pocit. Byla na ném znat uleva, Ze si mohl o svém problému do hloubky

s nékym promluvit.
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DISKUZE

Epilepsie je jedna z mnoha neurologickych onemocnéni, jedna se o onemocnéni
mozku. Neni to onemocnéni psychické, ale télesné, to znamend, Ze nepostihuje v leh¢ich
formach zadnym zptsobem intelekt, ani schopnost Zit béZznym zplisobem Zivota. Nejcastéji

se projevuje opakovanym vyskytem epileptickych zachvatt.

V mé bakalarské praci jsem si dala za hlavni cil zjistit kvalitu Zivota u lidi trpicich
epilepsii. V dil¢ich cilech jsem si dala tyto cile: Zjistit, jaka je kvalita zivota po strance
socialni. Zjistit, jaka je kvalita Zivota po strance pracovni. Zjistit, jakym zplsobem
handicapovanym nemoc zménila Zivot. Vystupem pro mou praci bylo vytvofit informacni
brozuru pro veiejnost a pro lidi s prvozachytem tohoto onemocnéni. Abych mohla
odpoveédét na tyto cile, musela jsem se s respondenty sejit a pomoci rozhovoru ziskat
pottebné informace. Otazky k rozhovoru jsem méla pfedem ptipravené. Bylo to téchto pét
otazek: Jaké bylo zaclenéni do kolektivu poté, co zjistil, ¢im jste onemocnél/a? Jaké byly
reakce klienta po zjisténi diagnézy? V ¢em jsou nemocni nejvice omezeni? S jakymi
problémy se nejvice potykali po zjisténi diagndzy? Jaké byly reakce rodiny po zjiSténi
diagn6zy? Prvnim dotazovanym byla zena ve véku 23 let, vdand s mésicni hol¢ickou. Pred
nastupem na matetfskou dovolenou pracovala jako vSeobecnd sestra na Apalické jednotce.
Druhym dotazovanym byl muz ve véku 49 let, zije sdm, nikdy nebyl Zenaty. Pracuje jako

lesni déInik v péstebni ¢innosti u mestskych lest.

Nyni bych rada porovnala odpovédi obou respondentt na jednotlivé otazky a popisi
jejich chovani béhem rozhovoru. Rozhovor probihal u respondentli v jejich domacim
prostfedi. Prvni otdzka, na kterou jsem se zeptala, znéla takto: Jaké byly vaSe pocity po
zjisténi diagnozy? Prvni respondentka odpovédéla, ze kdyz se dozvédéla svou diagnodzu,
tak si to vliibec ze zacatku neptipoustéla. Onemocnéla ve svych devatenacti letech, coz pro
tuto nemoc neni moc typické. Citila se stale zdrava. Co se d¢je si zacala uvédomovat, az
kdyz se zachvaty opakovaly. Ptiznala, Ze to mélo vliv na jeji psychiku. M¢la obavy, aby se
tenkrat jest¢ svému pfriteli, nepiestala libit. Kdyz jsme zacaly s rozhovorem, na
respondentce byl znat ze zacatku ostych a nervozita. Neudrzovala o¢ni kontakt, hrala si
s prsty. Po chvili, se ale uvolnila a zac¢ala mi vypravovat sviij ptibé¢h. Druhy respondent
onemocnél. Rikal, Ze jako maly kluk si své onemocnéni viibec nepiipoustél. I kdyz lékarka

ho upozoriovala, na co vSechno si musi davat pozor, on na jeji upozornéni nedbal a délal
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vSe jako pred zjisténim diagnézy. Zachvaty se u néj vyskytovaly ziidka kdy. VSe si zacal
uvédomovat az v puberté, kdy jeho pratelé zacali chodit na diskotéky a do hospod. Na
respondentovi nebyl znit Zadny ostych. Mluvil oteviené. Oba respondenti si své
onemocnéni ze zacatku vibec nepfipoustéli. VSe si zacali uvédomovat az po uplynuti
néjaké doby. Prvni respondentce to trvalo fddové mésice, ale druhému respondentovi roky.
Myslim si, Ze si svou nemoc neptipoustéli, protoze nikdo pfeci nechce byt nemocny. Navic
o svém zachvatu nic nevédeli, dozvédeli se o ném jen z vypravéni od lidi, ktefi s nimi byli.
Obzvlasté¢ pokud se citi zdravy, zadné problémy nemaji, jen obas se u nich vyskytne
nemocni nechtéji smitit. Predev§im kdyz se u nich epilepsie objevi z plného zdravi, tak jak

tomu bylo u mych respondentt.

Ve druhé otdzce jsem se ptala: Jak reagovala rodina, poté co zjistila, ¢im
nemocny onemocnél? Prvni respondentka odpovédéla, ze se rodina samoziejmé velice
bala. Jeji sestienici pted ¢asem zjistili nador na mozku, po kterém se ji projevila epilepsie.
Rekla, Ze neni divu, Ze jeji rodi¢e prvni co napadlo, bylo, Ze by také mohla mit nador na
mozku. Rodina ji ale byla a stale je velikou oporou. Nejvétsi vSak jeji manzel, ktery je
lékai a na vSechna vysetieni ji doprovazi. U manzela se to nejvice projevuje tim, ze se
ziekl vSech véci, které respondentka kviili svému onemocnéni nemiize délat. Druhy
dotazovany odpovédél, ze nebyt toho, ze byla u nich na navstévé sousedka, ktera méla
syna epileptika, takZe se zachvaty mé¢la uz zkuSenost, viibec by je nenapadlo, o¢ jde. Na
jeji rady $li k Iékati a ten jim sdélil diagnozu. Matka byla pro respondenta nejvétsi oporou,
starala se o n¢j. Bydlel u ni i v dospélosti. Byl na ni zavisly. Po jeji smrti je ted’ oporou
jeho sestra. Pro dotazovaného to byla nejvétsi zména a nebylo to viibec jednoduché. Diky
tomu si zacal vice svého zivota vazit a prestal s alkoholem. U respondentii byly reakce
rodiny rozdilné. U prvni dotazované rodinu ihned napadlo, Zze by epilepsie mohla byt
vedlej§im pfiznakem nadoru na mozku, diky onemocnéni jejich netefe. Reakce se
uklidnily, az kdyz se toto podezieni nepotvrdilo. U rodiny druhého dotazovaného byly
reakce klidn€j$i. Samoziejmé, ze jeho matka méla veliky strach, ale epilepsie se v jejich
rodin¢ nikdy nevyskytovala, takze neméla predstavu, co to obndsi. Navstéva Iékare rodiné
pomohla v ptedstavé o nemoci. Rodina u obou respondentli je pro né velice dilezita.

I kdyz druhému dotazovanému zistala z nejblizsi rodiny pouze sestra.
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Treti otdzka znéla: V €¢em jste se citil/a nejvice omezen/a? Zde se nazory trochu
rozchézely. Prvni dotazovana se nejvice omezena citila kvili odebrani svého fidi¢ského
pritkkazu. Vratili ji ho az nedavno a to jen na podminku. Kazdy rok musi absolvovat testy
ni v8ak bylo to, ze se musela zfici mnoha sportovnich aktivit. Pfed onemocnénim rada lezla
po horach, jezdila na kole v terénu atd. Jizdu na kole si ale nedokazala odeptit a provozuje
ji nadale, ovSem vZzdy za pfitomnosti nékoho druhého. U druhého dotazovaného vzhledem
k jeho véku kdy onemocnél, bylo nejvétsi omezeni zakaz jist jahody a cokoladu. Dale pak
mu nebylo doporuceno plavani a rtizné sporty. Zakazy se ale netidil. Nejvét§im omezenim
bylo vSak pro dotazovaného rozhodnuti, na jaké Skole ma pokraovat po ukonceni devaté
ttidy. Pral si byt kuchatem, ale kviili epilepsii mu to nebylo doporuceno. Proto se rozhodl,
7ze se pujde vyulit na prodavace smiSeného zbozi. Tohle povoldni ho vsak nikdy
neuspokojovalo. Respondenti se v téhle otdzce shodli na omezeni ve sportu. Jinak kazdy

vnimal svd omezeni odli$né.

Ve ctvrté otazce jsem se ptala: S jakymi problémy se nejvice potykali po zjiSténi
diagnézy? Prvni respondentka nejvétsi problém pocitovala v tom, Ze se ji dlouhou dobu
nedatilo otéhotnét i pfesto, Ze hormonalni antikoncepci vysadila uz pied lety. Po konzultaci
se svym neurologem se rozhodli, Ze se ji vysadi antiepileptika. Hned prvni mésic po
vysazeni I¢kii se dotazované povedlo oté¢hotnét. Druhy dotazovany tdajné zadné problémy
v détském veku nevnimal. Problémy zacaly az v sedmndcti letech, kdy respondent zacal
chodit s ptateli do hospody. S konzumaci alkoholu se u n¢j zacaly objevovat zachvaty
Cast&ji a tentokrat i s kieCemi. Problém ktery pocituje v posledni dobé je ten, Ze se zacind
citit sim a obcas i1 zavidi ptatelim, Ze maji svou vlastni rodinu. Pfiznal se mi, ze vzdy kdyz
mél néjaky vztah, po Case zacal délat riizné véci, aby vztah nevysel. Uvédomil si, Ze ma ve
skutecnosti strach z vazného vztahu kvili své nemoci. Abych tuto otdzku shrnula, tak
respondentka jediny problém, ktery pocitovala, byl v tom, Ze nemohla otéhotnét. Tento
problém je jiz vyieSen. Respondent mél problém v konzumaci alkoholu. Ten uz v dnesni
dobé¢ nepije. Druhy problém vidi v tom, Ze se citi sam a lituje toho, Ze nema zadnou rodinu.
Myslim si, ze dotazovany je se svou samotou jiz smifeny. Ale je zfejmé, ze ho to trapi.
Cim je ¢lovék starsi, tim méné pieci chce byt sam. Kdyz mluvil o své samoté, pfilo mi, Ze

stale ¢eka na okamzik, kdy potka svou sptiznénou dusi.
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Posledni patou otazkou bylo: Jaké bylo zaclenéni do kolektivu, poté, co zjistil,
¢im onemocnéli? Oba dotazovani se shodli, Ze se zaclenénim do kolektivu neméli Zadny
problém. Se svou nemoci se nikomu nechlubili a mnozi v jejich okoli ani dodnes netusi, Ze
tuto nemoc maji. Jen respondentka sdélila, Ze par vSeobecnym sestram z jejiho pracovisté

ptislo zvlastni, ze s nimi na oddéleni pracuje né¢kdo, kdo ma epilepsii.

Nyni bych se rada zaméfila na chovani respondentli béhem kladeni otazek. Za prvni
respondentkou jsem jela do jejiho rodného mésta. Kvili jejim matefskym povinnostem
jsme rozhovor vedly u ni doma. Ze zacatku se mi jevila velmi ostychava, nejspis§ proto, Ze
jsme se znaly jen od vidéni ze Skoly. Sdélila jsem ji, Ze rozhovor bude anonymni a ze
pokud nebude chtit, nemusi na vSechny otdzky odpovidat. Nakonec byla ale velmi vstficna
a na vSechny kladené otazky odpovédéla. Bylo vidét, ze ji nevadilo podélit se o své pocity,
1 kdyz pfi nékterych otdzkéach projevovala nervozitu, uhybala pohledem, hréla si s prsty.
Obcas dlouho vahala nad tim, co mi ma odpoveédét. Z naseho rozhovoru jsem vycitila, ze
se svou nemoci neni stale jest¢ pln€ smifena. Druhym dotazovanym byl mij stryc, ktery
bydli ve stejném mésté jako ja. Tudiz se cely rozhovor nesl v pohotovejsi atmosfére.
I pfesto, Zze jsme v blizkém piibuzenském vztahu, méla jsem obcas problém mluvit
o intimngj$ich vécech jako napiiklad jeho partnerské vztahy. Dotazovany byl uz od
zacatku uvolnény. Nevadilo mu vzpominat na obdobi, ve kterém se choval dost

nezodpovédné. Zda se mi, Ze az pii naSem rozhovoru si uvédomil divody, pro¢ zlistal sdm.

Tento rozhovor mi pomohl k tomu, abych si mohla odpovédét na diléi cile, které
jsem si zvolila na zacatku mé bakalarské prace. Prvnim dil¢im cilem bylo zjistit kvalitu
zivota po strance socidlni. Zjistila jsem, ze epileptici vétSinou nemaji problém se
zaClenénim do kolektivu. V dobé propuknuti nemoci u mych respondentti jejich pratelé se
s nimi i nadale kamaradili a k Zddné zméné v jejich chovani nedoslo. Samoziejmé zalezi na
charakteru svych ptatel, nebot’ ne kazdy chce byt v kontaktu s takto nemocnymi. Usoudila
jsem, Ze pii vybéru partnera hraje toto onemocnéni velikou roli. Zalezi samoziejmé také na
osobnosti partnera, jestli je schopen se s danou situaci vypofadat. Druhy dil¢i cil byl zjistit
kvalitu zivota po strance pracovni. V tomto sméru jsou epileptici hodné¢ omezeni. Musi
dodrzovat pravidelny denni rezim. Vybér povolani ovliviiuji mimo jiné i nasledujici
omezeni. Nesméji pracovat na smény, Casto je jim odebrano fidicské opravnéni, takze
zaméstnani, kde je podminkou vlastnit fidi¢sky prikaz nemohou vykondvat. Dalsi
povolani, kterym se musi vyhnout, jsou ta, ve kterych hrozi riziko Grazu. Jsou to naptiklad

kuchati, dievorubci, soustruznici atd. Treti diléi cil byl zjistit, jakym zplsobem
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handicapovanym nemoc zménila Zivot. Epilepsie nemocné omezuje zasadné. A to nejen ve
vybéru partnera, zaméstnani, ale také v jejich koniCcich. Epileptici musi svilj Zivot
ptizptisobit svému zdravi. Do doby nez se u nich nemoc objevila, byli zvykly Zzit si sviij
svych ranych détskych let. Mou domnénku potvrzuje i ¢lanek od MUDr. Bajacka, ve
kterém popisuje problémy u epileptikli v souvislosti s rodinnymi a spoleCenskymi vztahy.
Uvadi zde, ze lidé trpici epilepsii maji problémy v navazovani partnerskych vztaht,

zejména piiuzavieni manzelstvi a zaloZeni rodiny. (Bajacek, 2005, ro¢. 54,)
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ZAVER

V mé bakalafské praci jsem se zaméfila na kvalitu Zivota u ¢loveéka s epilepsii. Da
se Tici, ze epilepsie je nejCastéjSi zachvatovité onemocnéni. Patii mezi relativné Casté
neurologické nemoci. Je charakteristickd kfeCemi spojenymi se ztratou védomi a naslednou
amnézii. S epilepsii se ¢lovek miize narodit, nebo onemocnét v pribéhu svého Zivota. Za
patrona epileptikll je povazovan svaty Valentyn. K historicky zndmym osobnostem, ktefi
byli postizeny touto nemoci byli César, Napoleon, Nobel, Sokrates a mnoho dalsich.
Epileptické zachvaty se mohou délit na generalizované a lokalizované. Epilepsie se 1é¢i
farmakologickou cestou. Léky se nazyvaji antiepileptika, nejcastéji se vyuzivaji druhé

a tfeti generace. U 1éCby je také dobré dodrzovat spravnou Zivotospravu a denni rezim.

V teoretické ¢asti jsem popsala neurologické onemocnéni zvané epilepsie.
V praktické Casti jsem méla za ukol pomoci rozhovoru se dvéma respondenty odpovédet
na hlavni cil, kterym bylo zjistit kvalitu zivota u lidi trpicich epilepsii. Oba dotazovani byli
velice vstficni a na vSechny otdzky odpovédéli. Z rozhovoru vyplynulo, ze dotazovani
nijak nepocitovali, Ze by okoli na né po zjisténi jejich nemoci zménili jakymkoliv
zptisobem nazor. Své pratele neztratili a jsou jim oporou. Rodina se jim snazi ze vSech sil
pomoci. V hledani zaméstnani se oba citi dost omezeni. Druhy respondent si ptal stat se
kuchafem, ale nebylo mu to doporuceno, kviili vysokému riziku urazu na pracovisti. Co se
tyCe otazky, v ¢em se citi nejvice omezeni, oba se shodli na tom, Ze nemohou vykonavat
sportovni aktivity v takové mife, na které byli pfed onemocnénim zvykly. Pti rozhovoru se
druhym respondentem jsem méla pocit, Ze si uvédomil nékteré své chyby, které béhem
zivota ud¢lal. PfiSel na diivod, pro¢ si za celou dobu svého Zivota nenaSel partnerku, se
kterou by zalozil rodinu. Svéfil se mi, Ze podvédomé ma strach z vazného vztahu kvili své

nemoci.

Vystupem pro mou praci je informacni brozura, ktera informuje vefejnost
o epilepsii a také ty, u kterych se epilepsie nové objevila. Brozuru jsem dala k precteni
obéma respondentim. Pfi§la jim srozumitelnd, se vSemi potiebnymi zdkladnimi
informacemi. Dotazovani se shodli na tom, Ze by brozura mohla byt umisténa
v neurologickych ambulancich, kde by do ni navstévnici mohli nahlédnout. Myslim si, Ze
tématu mé bakalaiské prace jsem se zhostila svédomité. Na vSechny dil¢i cile jsem
odpovédéla a hlavni cil, ktery jsem si stanovila, vyplynul z praktické ¢asti. Respondenti

jsou toho nazoru, ze pii tomto onemocnéni je sice mnoho omezeni, ale i ptesto se da Zivot
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prozit plnohodnotnym zpisobem. Mam z obou rozhovori dobry pocit.
Ptedev$im u druhého respondenta jsem zaznamenala ulevu, Ze si mohl o své nemoci

s nékym promluvit.
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SEZNAM ZKRATEK

EEG- elektroencefalogram

CT- pocitacova tomografie

MR- magnetickéd rezonance

AG- angiografie

PET- pozitronova emisni tomografie
SPECT- tomograficka tomografie

mg- miligram

1Q- inteligen¢ni kvocient

EDSS- edmonton down syndrome society
UPDRS- the unifield Parkinson’s dinase rating scale
LHS- London handicap scale

ESS- enviromental status scale

MHQ- middlesex hospital questionnaire
QOLIE- quality of life in epilepsy
REM- rapid eye movement

TT- télesna teplota

TK- krevni tlak

BMI- body mass index

1.v.- intravendzné

napft.- na ptiklad

atd.- a tak dale

apod.- a podobné
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PRILOHA A - DOTAZNIK QOLIE-31

QUALITY OF LIFE IN EPILEPSY
QOLIE-31 (Version 1.0)

Patient Inventory

Today's Date___ /|

Patient's Name

Patient’s ID#

Gender: (] Male [0 Female

Birthdate__/___/

INSTRUCTIONS

This survey asks about your health and daily activities. Answer every question by circling

the appropriate number (1, 2, 3. . .).

If you are unsure about how to answer a question, please give the best answer you can and

write a comment or explanation in the margin.

Please feel free to ask someone to assist you if you need help reading or marking the form.

1. Overall, how would you rate your quality of life?

(Circle one number on the scale below)

© © © B B 6

I [ | I

10 9 8 7 6 5 4 3

Best Possible
Quality of Life

Worst Possible
Quality of Life

(as bad as or
worse than
being dead)

Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was developed in cooperation with Professional Postgraduate Services,

a division of Physicians World Communications Group, and the QOLIE Development Group.

Do Not
Write in
This Space



These questions are about how you FEEL and how things have been for you during
the past 4 weeks. For each question, please indicate the one answer that comes
closest to the way you have been feeling.

How much of the time during the past 4 weeks. . .

All Most
of the of the
time time

(Circle one number on each line)

Agood Some Alittle None
bit of ofthe ofthe of the
the time  time time time

Did you feel
full of pep?

Have you been
a very nervous
person?

Have you felt so
down in the dumps
that nothing could
cheer you up?

Have you felt
calm and peaceful?

Did you have
a lot of energy?

Have you felt
downhearted
and blue?

Did you feel
worn out?

Have you been
a happy person?

10.

Did you feel
tired?

1.

Have you worried
about having
another seizure?

12

Did you have
difficulty reasoning
and solving problems
(such as making
plans, making
decisions, learning
new things)?

13.

Has your health
limited your social
activities (such as
visiting with friends
or close relatives)?

Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was developed in cooperation with Professional Postgraduate Services,
a division of Physicians World Communications Group, and the QOLIE Development Group.

Do Not
Write in
This Space



14, How has the QUALITY OF YOUR LIFE been during the past 4 weeks (that is, how Do Not
have things been going for you)? Write in
This Space
(Circle
one
number)
¥ [~
Very well: 1
could hardly be better
Pretty good 2
Good & bad parts 3
about equal
Pretty bad 4
Very bad: 5
could hardly be worse
Copyright © Trustees of Dartmouth College

Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was developed in cooperation with Professional Postgraduate Services,
a division of Physicians World Communications Group, and the QOLIE Development Group.



The following question is about MEMORY.
(Circle one number)

Yes, a Yes, Only No,
great deal somewhat a little not at all

15. In the past 4 weeks, have
you had any trouble with 1 2 3 4
your memory?
Circle one number for how often in the past 4 weeks you have had trouble
remembering or how often this memory problem has interfered with your normal
work or living.
All Most A good Some Alittle None
of the of the bit of of the of the of the
time time thetime time time time
16. Trouble remembering
things people tell you 1 2 3 % S 6
The following questions are about CONCENTRATION problems you may have.
Circle one number for how often in the past 4 weeks you had trouble concentrating
or how often these problems interfered with your normal work or living.
All Most A good Some Alittle None
of the of the bit of of the of the of the
time time thetime time time time
17. Trouble concentrating
on reading ! 2 g 2 S °
18. Trouble concentrating
on doing one thing 1 2 3 4 5 6
at a time
The following questions are about problems you may have with certain ACTIVITIES.
Circle one number for how much during the past 4 weeks your epilepsy or
antiepileptic medication has caused trouble with. . .
A great Only Not
deal A lot Somewhat a little at all
19. Leisure time
(such as hobbies, 1 2 a 4 5
going out)
20. Driving 1 2 3 4 5

Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was developed in cooperalion with Professional Postgraduate Services,
a division of Physicians World Communications Group, and the QOLIE Development Group.

Do Not
Write in
This Space



The following questions relate to the way you FEEL about your seizures.

(Circle one number on each line)

Not Not
Very Somewhat very fearful
fearful fearful fearful at all
2§ How fearful are
you of having a
seizure during the ! e 9 4
next month?
Worry Occasionally Don't worry
a lot worry at all
22. Do you worry
about hurting 1 2 3
yourself during
a seizure?
Not Not
Very Somewhat very at all
worried worried worried worried
23. How worried are you
about embarrassment or
other social problems 1 o 3 4
resulting from having a
seizure during the
next month?
24, How worried are you
that medications you
are taking will be bad 1 2 3 4
for you if taken for
a long time?
For each of these PROBLEMS, circle one number for how much they bother you
onascale of 1 to 5where 1 = Not at all bothersome, and 5 = Extremely bothersome.
Not at all Extremely
bothersome bothersome
25. Seizures 1 2 3 4 5
26. Memory difficulties 1 2 3 4 5
27. Work limitations 1 2 3 4 5
28. Social limitations 1 2 3 4 5
29, Physical effects of antiepileptic
medication y t R 4 R
30. Mental effects of antiepileptic 1 2 3 4 5

medication

Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was developed in cooperation with Professional Postgraduate Services,
a division of Physicians World Communications Group, and the QOLIE Development Group.

Do Not
Write in
This Space



31. How good or bad do you think your health is? On the thermometer scale below, the Do Not
best imaginable state of health is 100 and the worst imaginable state is 0. Please Wrive in
indicate how you feel about your health by circling one number on the scale. Please el
consider your epilepsy as part of your health when you answer this question.

— 100 = Best Imaginable
Health State
— 90
— 80
— 70
= 60
— 50
— 40
— 30
— 20
— 10
- 0 = Worst Imaginable

Health State

Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was developed in cooperation with Professional Postgraduate Services,
a division of Physicians World Communications Group, and the QOLIE Development Group.



Comments (if any)

Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was
developed in cooperation with Professional Postgraduate Services,
a division of Physicians World Communications Group, and the
QOLIE Development Group.

Development of the QOLIE-89, QOLIE-31 and QOLIE-10 inventories
was supported by an unrestricted research grant from Wallace
Laboratories, and administered by Professional Postgraduate
Services, a division of Physicians World Communications Group.



PRILOHA B- INFORMOVANY SUHLAS

Kvalita Zivota u ¢loveka s epilepsii

STUDENT

Jitka Vétrovcova

Katedra oSetfovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU
jitavetrovcova@seznam.cz

VEDOUCI BP:

Mgr. Zuzana Safrankové

Katedra oSetiovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU
safrankz@kos.zcu.cz

CIL STUDIE

Cilem studie je zjistit jaka je kvalita zivota u ¢lovéka s epilepsii

S Vasim svolenim bude proveden rozhovor s Vami, ktery bude zaznamendn na diktafon.
Potizeny zaznam nebude sdilen nikym jinym nez studentem a vedoucim bakalarské prace.
Zaznamy budou ihned po kompletaci studie vymazany. Uryvky z rozhovoru mohou byt
pouZity pii prezentaci studie, ale tyto citace budou vzdy anonymni. Vase identita nebude

rozpoznana, bude pouzit pseudonym.

Nemusite odpovidat na zadné specifické otazky, pokud nebudete sam/sama chtit, a mizete

také kdykoliv odstoupit od rozhovoru nebo studie.

SOUHLAS S VYZKUMEM

Ja

souhlasim s ucasti ve vyzkumné studii. Souhlasim se zdznamem rozhovoru na diktafon.
Rozumim, Ze mohu kdykoliv od rozhovoru nebo studie odstoupit a Ze citace rozhovoru

budou pouzity anonymné, nebudu ve studii identifikovana.



PRILOHA C- INFORMACNI BROZURA

Informacdni

brozura o nemoci



e Co je epilepsie za onemocnéni.

e Jak se epilepsie diagnostikuje.

e Lécba epilepsie.

o Cemu by se epileptici méli vyhybat.

e Prvni pomoc pri epileptickém zdchvatu.



Epilepsie znamend chronické, neurologické

onemochéni.

Je charakterizovdana opakovanymi zdachvaty

ruzného charakteru.

Epileptické zdchvaty mohou vyvolat zménu
v jedndni, chovadni, poruchy hybnosti nebo

krecové stavy.



K odhaleni epilepsie slouzi tyto tri kroky:

e Navstéva specialisty, v tomto pripadé
neurologa.

e Spravné vyplnénd anamnéza.

e VysSetreni pomoci EEG
(elektroencefalogramu).



Epilepsie se I€Ci ndsledujicimi zpdsoby:

e Farmakologicka Ié€ba- antiepileptika

e Operachni metoda- tato moznost neni
vhodnd pro kazdého

o Uprava Zivotosprdvy

e Pravidelny denni rezim



Epileptici by se méli vyvarovat ndsledujicim

vécem:

e Prilig hlucnym mistim.

e Mistlm, kde je blikajici svétlo.

e Zaméstndnim, kde hrozi zvysené riziko
drazt

e Zaméstndnim na smény



Pokud jste pritomni epileptickému zdchvatu,
postupujte takto:
e Nechte dotyéného lezet na zemi.
e Nehybejte s nim, ani se nesnazte zabranit
kreovym stavim.
e Nic nevklddejte do Ust.
e Odstrante z blizkosti predméty, o které by
se mohl dotyény poranit.

e PodloZte postizenému hlavu.
e VyCkejte, az zachvat pomine.

Jestlize zachvat trvad déle nez 5 minut, nebo je

dotyény zranény, zavolejte 155.

Po odeznéni zdchvatu odstrarite podlozku z pod
hlavy a uloZzte postizeného do stabilizaéni

polohy.



Tato brozura je vytvorena pro laickou
verejnost a pro osoby s prvozdchytem

onemochéni.

BroZura mlze byt pouZita jako informace pro
pacienty v neurologickych ambulancich i

praktickych Iékard.
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