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Lidé od neparti uvazovali o svém Zziveét A praw kvalita Zivota byla jejich motivaci
k riznym ¢innostem, ke zinam, které byli schopni v Zivdudlat. V dnesni dobse pojem
kvalita Zivota stale vice diskutuje a jestice snad u nemocnétitovéka. A uz divodem
uvaZzovani o kvalié Zivota nemocnych je otazka sociélni, psychologické&chovnici pokrok

v medicirg, nemizeme pehlédnout fakt, Ze jefdba se touto otazkou zabyvat. To, jak se
spole&nost postara o své nemocné spotiamty, jaky bude jeji postoj k nim, hotico jeji
vyspelosti.

Inspiraci pro toto téma mé prace jsem ziskala wsamani, kde jsem seasto s dtmi

s epilepsii setkavala. & s epilepsii jsou asobi jako zdravé az do okamziku zachvatu,
ktery je gesune mezi lidi nemocné, ocitajici se v ohroZzetkdwy i Zivota. Velkou nejistotu

v détech phisobi nepedvidatelnost tohoto momentu. Zivot s epilepsiipj@vazentadou
omezeni, nejistot a rizik. Proto jsem se Z#éla na kvalitu Zivota &i s epilepsii, na dopad

epilepsie a fiemeno z toho vyplyvajici do jejich Zivota.

Hlavni cile bakalafské prace:

Teoretickaast:
e struiné seznamit s onemoénim ,, epilepsie”, jeji diagnostikou acléou
* popsat pojem ,kvalita zivota“
* upozornit na faktory, které oviiwji kvalitu Zivota u dti s epilepsii

» piinést informace o Zivéts epilepsii

Empirickacast:
» zjistit dotaznikovou formou, jakétl s epilepsii prozivaji své onemaen
» Zjistit, zda lire prozivaji své onemoeni chlapcici déveata
e zmapovat, ktera ze zkoumanych oblasti jeiiiejla naopak nejlépeini prozivana

» porovnat vysledky dotaznikod ¢eskych dti s epilepsii s kanadskymi vysledky



1.Teoretickd cast

Tato ¢ast je rozdlena nactyii ¢asti. V té prvni pojednavam o onemdch epilepsie, v té
druhé o diagnostice epilepsie. \fett ¢asti se ¥nuji &¢bé a oSatovani lidi s epilepsii a ve
¢tvrté ¢asti pojednavadm o kvalditzivota ze vSeobecného hlediska. Poté bych réithéizila

kvalitu Zivota dti s epilepsii.

Cile teoretickéé¢asti:
* strikné seznamit s onemoénim ,, epilepsie”, jeji diagnostikou adéou
e popsat pojem ,kvalita Zzivota“
» upozornit na faktory, které oviiwji kvalitu Zivota u dti s epilepsii

» prinést informace o Zivéts epilepsii

1.1 Onemocn éni ,epilepsie”

1.1.1. Definice epilepsie

Jde o jedno z n&gstjSich neurologickych onemoémi. Je to &glesné onemocmi, které

postihuje mozekClovék s epilepsii ma tendenci mit zachvaty, jejichivgdl se nachazi
v mozku. Epilepticky zachvat je vy&lovan zngénénou aktivitou neuroin Jde o abnormni
a excesivni vyboje neurén To, Ze se vzruch néBiz neuronu na neuron obvyklym
zpiasobem, zfisobi zachvat. Epileptickym zachvatem rozumime naplmuchu ¥domi nebo

chovani. Zachvat trva obvykle viey az minuty. Kazdaast mozku zodpovida za jiné
funkce. To, jak se projevi zachvat navenek, zaletEirou cast mozku abnormalni aktivita

postihla.

1.1.2. Prevalence

Epilepsie postihuje 0,5-1% populace. Epileptickéhz@aty se mohou projevit v kterémkoli
véku. U i ¢tvrtin vS8ech nemocnych epilepsii se prvni zachymbjevily jiz pred dvacatym
rokem, a to fedevsim v obdobi puberty prvnich tech letech Zivota. Pragpodobnost, Ze

¢lovek za Zivota pro&la zachvat, je okolo 9%.
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1.1.3. Pri€iny epilepsie

Pricin, prat ¢lovék onemocni epilepsii, je mnohoii Bbecném roz&eni rozeznavamesit
skupiny- symptomatické, idiopatické a kryptogenni.
1. Symptomaticka epilepsige nalezenaiiina, cimz mohou byt:

» poruchy vyvoje mozku whotenstvi (alkohol, otrava, chromozomalni poruchy...)

e postizeni p porodu, nap dlouhy, komplikovany porod, kdy ditrpélo nedostatkem

kysliku
e poraréni mozku (@i Urazu, krvaceni do mozku, zhmehd mozku)
* mozkova onemocmi (mozkové nadory)

* mozkové infekce (meningitida, encefalitida, mozkabgsces)

Mo

predisponovaném terénu.Objevuji sev@azrie v détském ¥ku. Na obvyklou otazku rodi,
zda je mozné epilepsii &dit, zni odpo¥d’ ,ne“. Je mozné ale Zdit sklon k zachvaim.
V tomto gipact se tedy jedna, Ze lidé, u kterych se objevi téypoepilepsie maji snizenou

odolnost k zachvam.

3. Kryptogenni epilepsige na rozhrani obouipdeslych tyfi. Podileji se jak genetické

faktory, tak fyzicka picina. Ta ovSem neni znama aijelia ji teprve nalézt.

1.1.4. Klasifikace zachvat U

.Klasifikace zachvati podle ILAE (mezinarodni liga proti epilepsii)éd zachvaty nait
skupiny: 1. generalizované
2. loziskové (parcialni, fokalni)
3. neklasifikovanée*
(Waberzinek, Kragkova a kol. 2006)

1. Generalizované zachvatgpileptické aktivita se 8ipo celém mozku. Pacient upada do
bezwdomi. Po skogeni zachvatu si na nic nepamatuje.
» tonicko-klonické zachvaty- dnem tohoto z&chvatwlo ztuhne a nasleduji svalové

stahy ( ¥etré dychacich sval). Je charakterizovan nahlou ztrat@gomi.



» tonicky zachvat-them tohoto zachvatu celd ztuhne a svaly se napnou. Dochazi ke
ztrag védomi. Neobjevuji sefkce a je rychlejSi navrat kédomi.

» atonické zachvaty- jde o zachvaty op@, neZ jsou tonické (svaly povoli, ztrati
nagti). Pacient je v beadomi a neobjevuji seiice.

e zachvaty absenci- jedna se o kratké Bdamicasto kkolik sekund. Na chvili ferusi
svoudinnost a po zachvatu v ni poktge. Casto si pacient neni zachvatu adiem.
Pacient vypad4 jakorip,dennim sini“ ¢i ,zirani do prazdna®“.

» myoklonicky zachvat- pacient na chvili ztraddemi a paze, hlava,ékdy tlo se
tresou.Casto se objevuji rano.

2. Parcialni zachvatypii tomto typu zachvatu epilepticka aktivita zasgtdaze uitou

¢ast mozku

* jednoduchy parciélni zachvat -to, jak vypada, Zavidera ¢cast mozku byla
postizena (nap pacient citi izné viné ¢i ma zvlastni chtiv puse, mohou bgt
ruce). Nemocny si vSe sdomuje. Pejde-li tento typ zachvatu do dalSich forem,
mluvime o #m jako o ,aute” neboli o jakési fedz\&sti.

» komplexni parcialni zachvat — pacienti pomto zachvatu vykonava titou
¢innost (nap. neklidre chodi po mistnosti, mlaska, sviéka se, nevi, kdakoliv
prostedi znd) a fitom ztraci wdomi.Casto niize dojit k nedorozusmi s okolim.

e zachvat pechazejici v generalizovany — zachvatova aktivataré pouze v uité
casti mozku a postugrzachvacuje cely mozek

3.  Neklasifikované zachvatyjde o zachvaty, které se nepfidaadit.

Klasifikace zachvati podle topografie vzniku

Dale zachvaty Ize klasifikovat podle topografie &ken (z oblasti temporalni, frontalni,
parietalni, okcipitalni).

Temporalni lalok- tyto zachvaty trvaji déle, provazi je epigastiiakebo psychicka aura,
oroalimentarni automatismy a delSi postparoxyznddabrientace.

Frontalni lalok -tyto zachvaty jsou typické kratkym trvaniggsnym loziskovym projevem,
kratkou postparoxyzmalni dezorientaci a postpanm@mi parézou. Vice se objevuji
motorické projevy, P bilateralnich vybojich se objevi pady. Typickérychla sekundarni
generalizace. Nejvice se vyskytuji ve spanku.

Parietalni lalok - pro tento lalok jsou typickd somatosenzorickd awsamatotopickeé

uspdadani projewt statické nebo s jacksonskymietiim. Dale se objevuje iluze pohybu,



vertigo, komplexni zrakové halucinace, dyslexiesgigfie, dyskalkulie. Bkdy se objevi
pozachvatova paréza nebo dysfazie.

Okcipitalni lalok- zde je typicka zrakova aura, a to elementarnrogomég komplexni
zrakové halucinace nebo iktalni slepota. Lze pozrdonicky pohyb &, nystagmus,
oboustranné frekveéni mrkani. Nkdy se objevuje bolest hlavy.(WaberZinek, Kilegiva
2006)

Klasifikace zachvati podle sémiologie

Dle této klasifikace se zachvatylidna typy:

Aura - tu charakterizuji subjektién poci’ované vjemy se senzitivni, senzorickou,
abdominalni, psychickou nebo vegetativni symptokoatbez alteraceedomi.

Motorické zachvaty pii téchto zachvatechipvazuji pohybové projevy,tgiz s nebo bez
poruchy ¥domi.

Dialektické zachvaty ty charakterizuje dominujici porucha&domi a je pitomna aspb
casténa amnézie na zachvat. Nezavisi na EEG nalezu.

Autonomni zachvatyzde grevazuje symptomatika vegetativni.

Z4chvaty ve skupénspecialnich zachvat- tyto zachvaty sdruZuje spotey rys ,negativni*
nebo ,inhibEni“. Pati sem zachvaty atonické, astatické, hypomotorick&inetické
(neschopnost provést volni pohyb) bez poruckgomi, negativni myoklonus, afatické

zachvaty.

1.1.5. Epileptické syndromy

V souwasnosti je popsancikolik desitek epileptickych syndrans vazbou na dité vékové
obdobi. Dobra znalost zvlaStnosti jednotlivych spnali je nezbytnd $ rozhodovani
o |&ebném postupu, posuzovani stavu pacienta a potadeoding. Z praktického hlediska
se dava fednostrazeni ¥kové vazanych epileptickych syndragnpodle jednotlivych obdobi.
Cleréni na parcidlni a generalizované, idiopatioké symptomatické je¢asto relativni
a podruzné. (Komarek, Zumrova, s. 71).

Pro ugitou prehlednost uvadim tabulku s ep. syndromy, déleo&adim jenom &které.
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Tab. 1 - Frehled epileptickych syndront

Epileptické syndromy

v novorozeneckém obdobi

novorozenecké zachvaty

subtilni Kece

tonické klonické nebc
myoklonické kKece

benigni novorozenecké&dte

benigni
novorozenecké tkce
familiarni

benigni
novorozenecké ikce
nefamiliarni

epileptické
v nhovorozeneckém obdobi

encefalopatiecasna

myoklonicka
encefalopatie

=2

Ohtahara syndrom

epileptické syndromy

v kojeneckém a batolecim

obdobi

benigni infantilni zachvaty

benigni infantilni
kiece familiarni
a nefamiliarni

febrilni kiece

idiopatické epileptické syndromybenigni

infantilni
myoklonicka
epilepsie

epileptické encefalopatie

Westiv syndrom

syndrom Dravetové

ostatni zavazné infantilnisyndrom
epileptické syndromy hemikonvulze -
hemiplegie
infantilni  migrujici
fokélni krece
myoklonicky  statug
u neprogresivnicl
encefalopatii
Epileptické syndromy Lennox - Gastatv syndrom
v predSkolnim obdobi Landau-Kleffnefiv syndrom
epilepsie s kontinuélnimi vybaoji
hrot-vina v nonREM spanku
Dooseho syndrom
Epileptické syndromy benigni epileptické syndromybenigni epilepsie
v détstvi v détstvi v détstvi
s centrotemporalnim
hroty = Rolandickg
epilepsie
benigni  okcipitalni
epilepsie v dtstvi
scasnym zaatkem
okcipitalni  epilepsie
S pozdnim z&tkem
(Gastauiv typ)
Pyknoleptick&
epilepsie

D
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epilepsie
s myoklonickymi
absencemi

progresivni
myoklonické
epilepsie

Epileptické syndromy
v dospivani

juvenilni epilepsie s absencemi

juvenilni
epilepsie(Jans/ syndrom)

myoklonick§

idiopaticka

s generalizovanymi
klonickymi kirecemi
probuzeni

po

epilepsie
tonicka

generalizovana
s febrilnimi kecemi

epileps

e

Reflexni epilepsie

idiopaticka fotosenzitivn
epilepsie okcipitalniho laloku

ostatni epilepsie vizuain
senzitivni

primarre reflexni epilepsie s
zachvaty
¢tenim

vyprovokovanyni

1%

epilepsie se specifickym
provokanimi faktory

Familiarn & fokalni
epilepsie

autozomald dominantni néni
epilepsie frontalniho laloku

familiarni epilepsie temporalnih
laloku

familiarni  fokalni
s variabilnimi loZisky

epilepsie

1Y

Symptomatické fokalni
epilepsie

limbické epilepsie

neokortikalni epilepsie

Ostatni typy definované
lokalizaci nebo etiologii

kiece indukované |éky neb
chemickymi latkami

(@)

kiece Vv souvislost
s kraniocelebralnim traumatem

jednotlivé zachvaty neb
izolované nakupeniikei

Oligoepilepsie
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Epileptické syndromy v novorozeneckém obdobi

Novorozenecké zachvatgémiologie
Novorozenecké zachvaty maji odliSné projevy neiwvadity u ostatnich dkovych skupin.
Délime je podle projevu na:

- subtilni ( @iblizné 50%)

- tonické ( fiblizné 5%)

- konické ( giblizné 25%)

- myoklonické ( iblizn¢ 20%)

- paroxysmalni zrny chovani

Subtilni Kece mohou imitovat normalni chovani a reakce, jakbgezontalni deviace bulbu
S, nebo bez nystagmu zaSkubynioni vicky, Zmoulani, grimasovani, kraulovani, jizda na
kole, nebo apnoické pauzy. Tonické, klonické nebgokionické Kece jsou hlavnimi
motorickymi @iznaky. Mohou byt lokalni nebo generalizované, fok&aebo multifokalni,
alternujici nebo migrujici, symetrické nebo asymké&. RedevSim jsou postizené mimicke

svaly, axialni a ko¥etinové svaly i branice.

Epileptické encefalopatie v novorozeneckém obdobi

Casna myoklonicka encefalopatie vétSinou z&ina v prvnich dnech Zivota.i®inou je
genetické nebo metabolické onemé&uin Manifestuje se nejprve myoklonickymi zaskuby,
nasledovanymi jednoduchymi fokalnimiekemi a pozdji tonickymi infantilnimi kiecemi.
Infantilni tonické kece za&inaji obvykle dva azfiit mésice od z&tku myoklonii a jsou
castjSi v bcklém stavu nez ve spanku. Polovingtidscastou myoklonickou epilepsii
nepgeziva kojenecké obdobi a ostatni maji diagnostikévavazné neurologické a mentalni

postizeni.

Ohtahara syndrom toto vzacné onemoéni zaina v phabchu prvnich tech nésiai Zivota.
Projevuje se opakovanymi tonickymi spasmy s tonickexi trvajici jednu az deset sekund,
které se opakuji v nakupeni deset &%td zachvat béchem 24hodin. Kete miZzou byt

patetizované nebo generalizované. Jsou spojengokay mortalitou a morbiditou.

-13 -



Epileptické syndromy v kojeneckém a batolecim &ku

Benigni infantilni myoklonicka epilepsie tento syndrom pé#t primarré generalizované
epilepsii. Projevem jsou generalizované myokloniz&éhvaty. Ufetiny pacieni je pozitivni
rodinnd anamnéza.i®azuji chlapci, zgtek je mezi 4. gsicem a 3. rokem. Zachvaty se
projevuji jedno aZ it vtefinovymi generalizovanymi myoklonickymi t&emi na horni
koncetiné a horni polovig téla (prudkd abdukce pazi - pokles hlavy az pad.nhiN@dna

zietelna poruchaddomi. Prognosa je dobra.

Westiv syndrom- pro Weslv syndrom swd¢i zachvaty charakteru infantilnich spasm
hypsarytmie v EEG a deficit psychomotorického vgvoy prevazné wtsSing pripadi je
symptomaticky. Prvéfiznaky se objevuji mezi 3.-8.8sici Zivota, mir pievazuji chlapci.
Zachvaty se projevuji kratkymi, m&mez sekundovymi tonickymi nebo myoklonickymi
zaSkuby sfevahou flekniho typu. Casto dochazi k nakupeni ve vézba probouzeni

a usinani neborpkrmeni.

Syndrom Dravetové- jde o vzacnou formu progresivni encefalopatie, kieré je
piedpokladany geneticky podklad. Syndrom Dravetowéhprakterizovanyasre infantilnimi
klonickymi febrilnimi kkecemi, myoklonickymi kecemi, atypickymi absencemi a parcialnimi

zachvaty s komplexni symptomatologii.

Epileptické syndromy ve Skolnim ¥ku

Lennox-Gastauity syndrom objevuje se v &tském ¥ku s maximem vyskytu mezidtim az
patym rokem, vice u chlapcJde o syndrom s nejednotnou etiologii, kteryharakterizovan
rozvojem fiznych tym zachval, absenci, tonickychiei, atonickych sta s pady, poklesy
hlavy, n€etnymi myokloniemi. Jsouifiomné poruchy psychomotorického vyvoje a typicka
abnormita na EEG. &dy prechazi v epilepticky status. Tonické zachvaty jeegastjSim
zatatku onemockni, tim horsi je progndza. Ve vysSigku vétSinou fechézi do jiného typu

z&chvatu, ¥tSinou s niZSi frekvenci, alégirvavajicim mentalnim deficitem.

Dooseho syndrom jde o idiopaticky epilepticky syndrom s myoklokymi kiecemi,

astatickymi stavy nebo myoklonicko-astatickymiedemi a absencemi. Myoklonicko-
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astaticky status je u tohoto syndrommsny.Casna je geneticka predispozice. Objevuje se
mezi sedmi résici a Sesti lety.

Epileptické syndromy v détstvi

Pyknolepticka epilepsie jde o idiopatickou formu generalizované epilepsivyraznou
genetickou predispozici &kovou vazbou nafpdskolni a mladsi Skolngk, prevazuji divky.
Ztetelre se akcentuji hlubokym dychanim. Nataku onemocEni byva vyrazné nakupeni
z&chvat.

Okcipitélni epilepsie s pozdnimcZdkem

Epilepsie s myoklonickymi absencemi

Progresivni myoklonické epilepsie

Epileptické syndromy v dospivani

Juvenilni epilepsie s absencemide o idiopatickou generalizovanou epilepsiiysakym
podilem rodinné dispozice. Absencelinaji mezi sedmym a sedmnéactym rokem Zivota.
Klinicky se podobaji ,klasickym® piknoleptickym abscim. Nejsou takcetné, nemaji
retropulze, nekupi se, trvaji ofao déle, a nemusi je provazet Uplna poruchdomi.
Progndza je relativhdobra.

Juvenilni  myoklonick&d epilepsie- jde o jednu z nejdeZitjSich idiopatickych
generalizovanych epilepsii. Zaa ve ¥ku 5. az 16. let. Je charakterizovana myoklonickymi
kie¢emi @i probuzeni, generalizovanymi tonicko-klonickymiekemi a u tetiny pacieni

i absencemi.

Idiopatick& epilepsie s generalizovanymi tonickoritkymi Kecemi po probuzeni

Generalizovana epilepsie s febrilninfekemi

Reflexni epilepsie
Idiopaticka fotosenzitivni epilepsie okcipitalnilaboku - zaatek je od 15 msiai do 19 let.
Tyto zachvaty jsou vyvolan&inkem videoher, televizi a jinymi zrakovymi stimulf¢domi

neni porusené.
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Ostatni epilepsie vizuadnsenzitivii sem fadime zachvaty charakterizované myoklonii
oc¢nich vitek s/bez absenci, zachvaty vyvolanymireavm @i a fotosenzitivitou.

Primarne reflexni epilepsie se zachvaty vyprovokovanytenim jde o typ idiopatické
reflexni epilepsie provokovan#enim. \&tSinou nezalezi na tom, zda paciétd nahlasti
potichu.

Epilepsie se specifickymi provakami faktory epileptické zachvaty jsou vyvolané nahlym
a ne@ekavanym podétem. Za&atek je od 1. do 16. roku.

Familiarni fokalni epilepsie

Autozomdla dominantni neni epilepsie frontélniho laloku zasatek je mezi 7 az 12 lety,
n¢kdy vSak niize byt az v 2. dek& Manifestuje secastymi, nakupenymi, kratkymi
motorickymi Kecemi. Vyskytuji se tért kazdou noc fed probuzenim.

Familiarni epilepsie temporalniho lalokieji vyskyt je v dospivani a dodpsti. Projevuje se
loZiskovymi z&chvaty jednoduchymi a s komplexni pyomatikou.

Symptomatické fokalni epilepsie

Do této skupiny pat predevSim limbické a neokortikalni epilepsie

Ostatni typy definované lokalizaci nebo etiologii
Krece indukované leky nebo chemickymi latkami
Krece v souvislosti s kraniocerebralnim traumatem

Jednotlivé zachvaty nebo izolované nakupgéadik

1.1.6. Status epilepticus

Status epilepticus — je zachvat trvajici vice niéZet minut nebo intermitentni zachvaty
trvajici vice neZitcet minut, mezi nimizZ nemocny nenabudelomi. \&tSina zachvadit skorti
spontans do pti minut, s delSim trvanim pragdodobnost spontanniho ukmmi zachvatu
klesa. Kazdy zachvat trvajici déle ne#t pninut je nutné povazovat za hrozici status
epilepticus. Do epileptického statusuwize pejit kterykoliv typ zachvatu. Asi sedmdesat
procent stat se manifestuje vaiském ku. Podobn jako izolovany zachvat @Ze mit
epilepticky status stejnou etiologii (prvni epilepyy zachvat ve forf statu nebo
dekompenzace stavuimevhodné zrné Iéka). Diferencialié diagnosticky je nutné odliSit

neepileptické psychogenni zachvaty, kterékdy mohou status napodobovat. Status
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epilepticus dlime na konvulzivni a nebo nekonvulzivni. Konvuldityp miZze byt parcialni
nebo generalizovany. Nekonvulzivni status rozlifiggena absence status a komplexni
parcialni status (v klinickém obrazu dominuje #r&bntaktu s okolim). NejvyssSi morbiditu
a mortalitu ma status generalizovany tonicko-klkpicproto musi byt l&en jako urgentni

a zivot ohroZzujici stav (Waberzinek, Kedjova a kol.2006 s.153)
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1.2. Diagnostika epilepsie

* nejprve dojde k odebrani anamnézy. Vzdy je dobedj p prokEhlého zachvatu
piitomenclovek, ktery zachvat vidl, jelikoZ nemocnyasto byva v bezdomi a nic si
nepamatuje.

o z&Kladni laboratorni vySeni (krevni obraz s diferencialnim rozpem, krvacivost,
srazlivost, CRP, mineralogram, glykémii, renalnstye lipidogram, jaterni testy,
GMT, ma? a sediment.

* pacienta vysét neurolog

« nezastupitelnou roli v diagnostice epilepsie hE5

EEG Kivka je graficky zaznam fibéhu rozdilu néniciho se potencialového pole mozku

pod dwma registrujicimi elektrodami jako funkagsu. Podstatou elektrické aktivity

mozku jsou pesuny iondi pfi zménach vodivosti bu&nych membran. VyS&ni se
provadi po dobu dvaceti minut, pacient nmidlogené elektrody nadZi hlavy, lezi, je
uvolnény, ma zavené @i, je bctly. Béhem vySateni pacient na pokyn opakovaotewe

a zave «i a dale ¢tyii minuty provadi hyperventilaci usty. Hodnoceni EEGpo

zaznamendni signélu se provadi vyhodnoceiikk kterd se sklada z jednotlivych

grafoelement, které maji nasledujici vlastnosti:

- frekvence

- amplituda

- tvarviny

- seskupeni vin

- vyskyt vin v prostoru

- vyskyt vin vcase

- synchronie a symetrie vin a reaktivita na p&gin
Klasické EEG je pro svoji neagresivnbsizbolestnost, jednoduchost a snadnou
opakovatelnostitbZitym pomocnym vySéenim v diagnostice onemasri mozku.
(Waberzinek,Krajkova a kol.,2004, s.69,70)

» déle je mozné dopinit CT a MRI. CT mozku se dai&dpost u akutnich postizeni

a u pacient, kde nelze provést MR mozku.
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Diferencialni diagnostika
Setkdme-li se se zachvatem, ktery je mozné povazavauspektni epilepticky zachvat, je
velice nutné ziskat co nejvice informaci o projéveéchvatu a za jakych okolnosti vznikl.
Pricinami chybného zavu vySeteni mize byt zavagici anamnéza nebo chybna interpretace
vysledii vySeteni. Je protoilezité si veSkeré informace &wovat.
Diferenciélré diagnosticky postupippodezeni na ep. zachvat:

e upfesnit povahu zachvatu

e OWiit si, zda Slo skut&¢ o prvni zachvat

* provést podrobné neurologicke, interni, EEG iggdt

» |éka rozhodne o dalSim vy§ewacim postupu

Pokud Iék&potvrdi, Ze se jednalo o ep. zachvat, pak je nutné
e upfesnit typ zachvatu
* rozhodnout o l&bném postupu
* podrobr informovat pacienta (uéti rodice)
(Komarek, 1997)
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1.3. Lécba epilepsie a oSet rovani lidi s epilepsii

~Epilepsie je nemoc, kde bezvadnyntdédim se da mnoho ziskati, leckdyizeme
doslovre trvale a Upld nemocného uzdraviti, ale da se tu také mnohoitzaadefinitivns
pokaziti*

(Henner : Epilepsie a paraepilepsie 1942)

1.3.1. Farmakoterapie

Lécbé epilepsie dominuje farmakoterapie. Jde o prepariétgré maji ovliiovat CNS
a potl&ovat zachvatyi zmirovat jejich frekvenci. Lé&bba epilepsie byla zahdjena jiz v roce
1857 preparaty bromu. Prvni antiepileptikum bylatstizovano v roce 1914 (fenobarbital).
DalSi lek pod pojmem Sodanton vznikl o 24 let pgizadV letech 1960 az 1924 byly
syntetizovany jizii léky. Od roku 1982 fibyly dalSi preparéaty. (Dolansky, 2000)

Dnes rozliSuje antiepileptika I., 1l. a lll.geneead®ro zah§jeni édy se Iék&obvykle drzi
téchto pravidel:

» jista diagndza epilepsie

e z&ina vzdy monoterapii

e z&ina podanim nizkych davek, které se postuprySuji a zarovie se nabira krev ke

kontrole hladiny Iék

Nékdy trva velice dlouho, nez se pad#kai najit spravnou kombinaci lékpro daného
pacienta. Léky je pak nutno uzivait$inou rekolik let, navzdory tomu, Ze se jiZ zachvaty
neobjevuji. Tak jako i u jinych lékse u antiepileptik mohou objevit nezadouc¢inky.
Mohou jimi byt: znény v krevnim obrazu, sedativni efekt, alergickéjgrg, po dlouhém
uzivani postizeni CNS, ale i ostatnich orfgatkuze, jatra, krev). OvSem v davkéach

piedepisovanych od lékase ¥tSinou vedlejSi €inky neobjevuji, nebo jen velmi malo.

Prehled antiepileptik I.-1ll. generace
Prvnigenerace antiepileptikenobarbital, Pentobarbital, Primadon, Fenytotoséximid
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Druhd generace antiepileptikKkarbamazepim, Kyselina valproovd a jeji derivaty,
Benzodiazepiny, Klonazepam, Diazepam, Nitrazepam

Treti generace antiepileptikamotrigin, Vigabatrin, Gabapentin, Remacemid, @kkazepin,

Tiagabin, Topiramat, Felbamat, (Koméarek, 1997)

.U 70%-80% epileptickych zachvat resp. syndromy predevSim u tzv. priman
generalizované epilepsie, u benignich fokalnicheppii dtského ¥ku, zji¥ujeme dobrou
odpowd na terapii. Ve $tSiné pripadh jsou dolse zvladnutelné konveénimi antiepileptiky
v ambulantni praxi“. (Dolansky, 2000, s. 96)

Ukonéeni terapie

VeétSinou 1éka udrzuje |€bu 2-3 roky. Je-li pacient déd kompenzovany, rozhoduje poté
o ukorteni terapie. Ukotovani terapie je velice individudlni a je postupRécidiva niize
nastat jak ve fazi udrzovani terapie, tak ve fmazovani terapie, tak po ukemi terapie.

Obvykle je nutné se vratit k posledrinne I&be.

1.3.2. Chirurgicka lIé €ba epilepsie

V ojedirglych piipadech je vhodné a mozné chirurgi¢k8eni. Nejvhod¥)Simi pacienty jsou
ti, ktefi maji parcialni zachvaty, kde je nalezena str#hirléze a pravta souvisi s jejich

zachvaty. Vhodnych paciagnpro chirurgick&esSeni je v dnesni délvSak pouze 2 — 4 %.

1.3.3. Poradenska ¢innost

Nedilnou souasti I&€by je poradenskéinnost, kde vyznamnou roli e hrat sestra. Ragh
ditéte, ale i di¢ (v rdmci mozZnosti a vzhledem kku) je feba edukovat a informovat, a to
v nékolika oblastech:

1. Podat informace o epilepsii. e se stat, Ze rag# ¢i pacient sam hleda informace,
které jsou neodborné a mylné. Tok takovychto infacmmize pisobit velice
negativié na psychiku étského pacienta i roéi.

2. Zduraznit nutnost spolehlivého uzivani ek Zde je dlezita pravidelnost

a nevynechani davky.
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3. Nutnost zaznamenavat kazdy epilepticky zachvatdrBmvani navsy |ékare.

4. Rodke vyzvat, aby informovali ihned Iéka 0 abnormélnich jevech, které se @tdit
vyskytnou, obzvlastu nasazovani antiepileptik.tMe se jednat o nezadoucinky.

5. Vyzvat k trpslivosti. Casto trva dlouho, neZ Iékaajde spravnou t&u.

6. V oblasti vySeteni je zapdebi vyswtlit veSkerou pipravu, kterd je nutnaied
provadgnymi vySetenimi. Sestra nesmi zapomenout ani na praktickénrdce, jako
nag. v jaké budow se vySatni kona apod.

7. V oblasti spankového rezimu. Spankova deprivadZamvyvolat zachvat. Je tedy
zapotebi zdiraznit, aby dit v pravidelnych hodinach chodilo spat i vstavaldo ez
ohledu na vyjiménost dne.

8. V oblasti diety. Vazna dietni ogani jsou pouze ndpu metabolickych poruch. Jinak
doporiujeme vyvarovat se kergnych jidel, koncentrovanéhtaje. Restoze do 18.
roku by dit nenglo pit alkohol, je nutné u adolescé&ntzdiraznit gisny zakaz
alkoholu.

9. V oblasti fyzické aktivity a sportu. Epilepsie néwintraindikaci ke sportovani, ale je
urcity druh sponti, které nejsou vhodné vzhledem ke vzniku zadhvathem
provadné cinnosti. Je tedy nesmigndulezité informovat rodie i di€, Ze nap.
plavani je moZnodiat vZdy a pouze pod dohledem jiné osoby. Mezi ndwié sporty
pafti horolezectvi, jizda na koni, apod..

10.Dulezité je také howudt v dob: hledani budouciho zamstnani o vhodnosti
jednotlivych profesi. Neni mozné volit zastnani, které finasi praci ve sgnném
provozu a ve vySkach, u stiiggi fizeni motorovych vozidel.

11.DalSi nedilnou saiasti je edukace adolescentnich divek o planovadoumiho
matdstvi. Je iteba zdraznit nutnost kompenzace epilepsie v ramci mozreoakazat
na riziko poskozeni plodu fip uzivani rkterych antiepileptik. O planovaném
rodicovstvi Zzena musi negjive informovat Iékee, ktery nastavi vhodnoudclgu. Tyto
informace jist¢ pati uz do ¥ku dospivajici mladé divky.

12.Je dobré informovat o spdleosti ,E“, ktera pomaha svymiinnostmi zlepSovat
kvalitu Zivota lidi s epilepsii. Diky kontakin na tuto spoknost se di& muze
seznamit se stejnpostizenymi. Spolmost ,E* se podili natznych vzalavacich,
vychovnych, sportovnich akcich praétidi dosglé. Dosgli zde mohou i diskutovat
s odborniky o iwznych oblastech (volba povolani, vychova, legigtatiatd.).
Spolenost ,E* vydava nisicnik AURA. Své sidlo ma v B v Tabde a v Praze, kde

ma oteveny i denni stacionta
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13.Déle je nutné ziraznit bezpenost, a to hlav trpi-li dit¢ zachvatem bez ¢jaké

1.3.4.

predz\&sti ¢i nekontrolovatelnymi zachvaty. Zde je zagedti, aby kazdy rodisam
zvazil opateni, ktera jsou nutna. JXstje velmi €Zké najit cestu mezi iis
ochranéskym postojem, ktery dit svazuje a deformuje, ale zardvepredejit
zbytenym rizikim. Zde niiZzeme spiSe dopatil jistd opateni. MiZe jimi byt nap.,
aby se dit v koupel# nezamykalo (postad cedulka na duéch ,obsazeno“, aby
pouzivalo, je-li doma samo, spiSe mikrovinnou trguiezli sporaki varnou konvici,
piednostd pouzivat nadobi z plastti kovu nez sklegné apod. Zde se nelzéit
Zadnymi pedpisy. Je na kazdém reilijaka opateni wini. Bezp€nost mimo domov
se mize stat velkym problémem. Je dobré dieba vybavit kartikou, kterou by

nosilo @ soke s osobnimi Udaji a zakladnimi Udaji ohlédmemocsni.

Zasady prvni pomoci u epileptického zachvatu

~Odstraréni predmeéta, které by mohly zfsobit poragni. Fresun pacienta na jiné
misto pouze v nezbytnéntipadt. PodloZeni hlavy, uvolmi odvu kolem krku. Co

nejdive ulozit do stabilizované polohy.

. Nebranit zaSkulm nebo tonické ieci. Nebranit automatisim, pokud nehrozi

nebezpéi z porarni. Neotvirat nasilim Usta v tonicko-klonické faéchvatu. Vykat
konce zachvatu.

Pt trvajici poruse ¥domi stabilizovana poloha. Poot@wvista, vyistit dutinu dstni,
predsunout dolndelist. Vyckat navratu k plnémugdomi.

Pfi pozachvatové dezorientaci sl@vrse snazit pacienta uklidnit. Fyzicky jej

neomezovat v pohybu, pokud to neni nezbytatné.

5. Zjistit, zda nedoslo k por&ni (zejména hlavy, jazyka nebo ob#l

a)
b)
c)
d)

Zjistit anamnézu. Pokud jde ocEného pacienta a nedoSlo k paran které vyzaduje
oSeteni, nepetrvava dezorientace, potom neni nutny transpometoocnice. Ten je
indikovan v nasledujicimifpadk:

jde o prvni zachvat

jde o kumulaci zachvatu

jde o status epilepticus

pietrvava dezorientace nebo nésleduji dalSi zachyatgralizované

e) doSlo k porani, které vyZzaduje oSeni* (Waberzinek, Krafjkova a kol.,2006, s.

152)
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1.4.Kvalita Zivota d éti s epilepsii

, Zivot neznamena jen byt Ziv, ale Zit v polod Martialis

1.4.1. Zivot s epilepsii

Zakladnim charakteristickym a tak odliSnym rysenileggie od jinych onemoeni je
nejistota, nefedvidatelnost i opakovatelnost projevu epileptickétachvatu. Jednotlivé
okamziky projevu nemoci v zachvatu réfigi osobnost a Zivot postizenékitlmvéka na d¢
existence. Na jedné stratu je ¢loveék zdanliw zdravy a schopny kontrolovat své jednéani,
a na druhé stranje tu za okamziklovék nemocny a bezvladny. Epilepsie je Zivot v menSim
¢i vétSim ohrozeni. A fedevSim stalém a nigulvidatelném ohroZeni. Projevy nemoci jsou
necekané, psobi rozpaky, oSklivost i bezradnost sgalesti, kterd je v kontaktu s touto
zkuSenosti poprvé. Proti svélivpostizenyclovék najednou fekradi z dimenze zdanlivého
zdravi, pocitu jistoty a schopnosti ovladat s¥#® tv nechénou obavanou dimenziovéka
ovladaného &im jinym. V¢lovéka bezmocného,éasto v beztédomi, ohrozeného
a odkazaného na své okoli, které ho nemusi vzdyedeleho slabostifjmout. Toto je
napsti, ve kterém postizen§lovék s epilepsii musi Zitédome, a o to vice podidon®. At si

to definujeme tak nebo onak, jde o stalou hrozbnati pkteré je mozné sice bojovat
ukazrenym a odpowdnym gistupem v prevenci i &b¢, ale gesto tu astava hrozba arazu,
v horSim pipack amrti. Ale steji tak zavaza jak z hlediska Urazwlesného, tak z hlediska
sociologického i Urazu duSevniho, totiz sniZzefstdjnosti, ztraty kreditu fed lidmi i ve
spole&nosti, ve které je postizeny pétsinu Zivota nucen existovat , ale taktéZz chcetexat

a zit. Chce obstat jako rovny mezi rovnymi, je v§e#tnou provzdy ,ocejchovan®, du
obavan nebo litovan. Oboji vSak #uge stejrg. NemiZze si dat na krk cedulku ,jsem normalni
¢lovék, mam pouze epilepsii“. JinA onemeohjsou sice mnohdy daleko vice omezujicimi
pohyb (napiklad pipoutani k invalidnimu voziku) a k omezeni dalSiobZnosti, které ma
zdravyclovek, ale dochazéasem k utlumeni vSech sidijicich novych okolnosti Zivota a je
mozné se relativh odrazit takového dna smem ke zvladnuti svého omezeni, az i po
vyrovnani se s postizenim. Epilepsie vS&kgsi nové a dalSi negativni zkuSenostékobv
nemusi byt tak zaAvaZznou nemoci, svou neustalowbbtonize ginaset beznag vice nez
jiné onemocani. Je obrazhieteno stale napjatou strunou, kterd znovu praskaosuzse

napina.
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Z toho vyvozuji, Ze dlezitym faktorem zvlddani nemoci postizenyck pomto druhu
onemocgni je velkou mdrou spolénost, ktera je kolem nemocného. Jak toto onewrdcn
zvladne nejen jednotlivec, ale i lidé kolendj.n To, jak bude své onemasn vnimat
nemocny, rozhoduje velkou &mou rodina, Skola, za#stnavatelé, zkratka wgjnost. A i
naopak, postoje k onemagn epilepsii ukazuji na Uroite kulturnost spolénosti. K tomu
muze ispét vétSi informovanost spod@osti 0 tomto postizeni a jeripna&né, Ze po
odstragni mnohych myi doslo od dob davnych k dnesSku k velkému posunw$leni lidi
v tomto ohledu. Zarovevsak neposta pouhé informace, ale kvalita a hodnoty spotesti
jako takové. A proto chci peédét, Ze kvalita Zivota jednotlivce postizeného ton@moci je
odvisla od hodnot spataosti, ve které zZije. Je tu vzajemna vazba. A pi@vo vice se da
fici, Ze kvalita Zivota nemocnych epilepsii je lakmusovynpipeem kvality spolénosti, ve

v

které Ziji.

1.4.2. Pojem , kvalita zivota“

~Jsme Bzreé zvykli hovdit o kvanti€ - délce Zivota. Ta se uvadi velice jednodus$selrg,
nag. poitem let. Tak je mozné vyjéid, jak dlouho Zzili ti, ktéi jiz odesli, i jak dlouho existuji
ti, kteri dosud Zziji. Jak tomu vSak je s kvalitou Zivota? & rozumi pojmem kvalita? Pohled
do etymologického slovniku nam napovida, ze slokealjta“ je odvozeno od latinského
z&kladu ,qualitas” - kvalita €i ,qualis” - jaky (viz i slovo ,kvalifikace“, odvoené od tohoto
zakladu). Latinské ,qualis® je pak odvozeno od deSthlubSiho koene
»qui“ - kdo“(viz otazku: ,kdo to je?" - jakého chiakteru atp. je ? - ten ,kdosigkdo,
kdokoli“ atp.) Cesky kden tohoto tazaciho zajmena (kdo?) ,k“ nas doved&easlowim

“oMr

.Kéz" ¢i kyzeny" - tj. Zadouci, cilovy stav atp.

Odpowd na otazku ,co se rozumi kvalitou? je mozné daémanticky (vyznama.
Kvalitou se tak rozumi ,jakost - hodnota“ (obéamag. ,dobrd aZz prvdidni, nebo naopak
Spatna hodnota®), tj. charakteristicky rys, jimzdsay jev odliSuje jako celek od jiného celku
(nag. zivot jednohocloveéka od Zivota druhéholoveka®). Da-li se kvantita, mnoZzstvi dn

naseho Zivota dit pongrné jednoduse, pak totéZz neni moZie o uteni kvality Zivota.

Otazkou kvality Zivota se zabyvali lidé odedavna. Bergsma, holandsky psycholog
z univerzity v Utrechtu, k problému kvality ZivopaSe (Bergsma a Engel, 1988, s. 268) : ,co
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lidé existuji, byli vZdy schopni zamyslet se a wxat o svém Zivét Kvalita Zivota byla
nejen ohniskem jejich mysleni. Byla i zdrojem jhjimxspirace, nejen toho, ccldli, ale
i zmeén, knimZ toto pojeti Zivota vedlo”. Kdyz J.Bergsnaa G.L.Engel sledovaliust
soudobého z4jmu o otazky kvality Zivota, poznamdnaimu (s. 268): ,je-li v sotasné dob
vénovana zvySena pozornost otazkam kvality Zivot, toanaznduje, Ze se &co znenilo

a Ze se &co neni (rozungj: v pojeti kvality Zivota, pozn.aut.)”. Co sesm?

Je mozné se domnivat, Ze to byla otazka stavuifkvaivota nemocnéholovéka (pacienta),

co rozvtilo hladinu zajmu o otazky kvality Zivota v polo¥idvacétého stoleti.

Hovaorime-li o kvali¢ Zivota a mame-li na mysli Zivot jednotlivehiboveka (individua),
vybirame z celé problematiky kvality Zivota jenije€jilci oblast. Engel a Bergsma (1988)
~-mapuji“ celou tuto problematiku veedch hierarchicky odliSnych sférach: v makro rayin

mezo-rovirg a persondlni rovin

V makro-rovirg jde o otazky kvality Zivota velkych spéknskych celik - nag. dané zen
kontinentu atp. Zde jde podle Bergsmy o nejhlut@nhySleni nad problematikou kvality
Zivota - o absolutni smysl Zivota (s. 273). Zivet\ tomto pojeti chapan jako absolutni

moralni hodnota a kvalita Zivota musi tento&axe své definici plé respektovat.

V mezo-rovirg jde podle Bergsmy a Engela (1988) o otadzky kvatiyota v tzv. malych
socialnich skupinach nagskole, nemocnici, doméwlichoddi, peovatelském

domow, v podniku, atp. Zde jde nejen o respekt k mordladnot Zivota ¢loveéka, ale

I otdzky socialniho klimatu, vzajemnych vztamezi lidmi (nap. v tymu Iéka, peovatelek
atp.), otazky a neuspokojovani (frustrace a sgtirdkladnich poeb kazdéhailena dané
spol&enské skupiny, existence tzv. sociélni opory ($ai@port systém) sdilenych hodnot
(existenci humanitnich hodnot v dané sképrjejich hierarchii) atp.

Osobni (personalni) rovina je definovana nejjedadzi. Je ji Zivot jednotlivce - individua,
a tim je pacient, lékai kdokoli jiny. Tyka se kazdého z nas jednatliVi stanoveni kvality
Zivota jde o osobni - subjektivni hodnoceni zdraira stavu, bolesti, spokojenosti, 8ad
atp. Kazdy z nas v této dimenzi sdm hodnoti kvaliastniho Zivota. Do hry tak vstupuji
osobni hodnoty jednotlivce - jehdegalstavy, nagle, atekavani, peswdceni atp. Bergsma

a Engel piSou: kvalita je soud (chapano v logick@myslu slova) - jde o subjektivni soud
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(Gsudek). Ten je vysledkem porovnavani a zvaZovine hodnot. Kvalita sama je hodnotou,
je zazitkovym ( experiencialnim ) vztahem, reflegxiysledkem zamySleni) nad vlastni
existenci. Je nesourodym srovhanim a motivaci @wybsilou) Zziti.“ (Kéivohlavy, 2002,
S. 162-164)

Definice kvality zivota podle WHO:

»~Jde o individudlni percipovani své pozice v z&ot kontextu té kultury a toho systému
hodnot, v nichZz jedinec Zije; vyjagie jedindv vztah kvlastnim cdilm, atekavanym
hodnotam a zajdm ... zahrnuje komplexnim apobem jedincovo somatické zdravi,
psychicky stav, Urowenezavislosti na okoli, sociélni vztahy, jedincgteswdceni, viru a to
vSe ve vztahu k hlavnim charakteristikam piedi... Kvalita Zivota vyjatlje subjektivni
ohodnoceni, které se odehrava &tém kulturnim, socialnim a environmentalnim komtex
...kvalita Zivota neni totoZna s terminy ,stav zdfayiivotni spokojenost”, ,psychicky stav”
nebo ,pohoda“. Jde spiSe o multidimenzionalni poj€Mares,2006, s .25)

.Kvalita Zivota je souasnosti velmi diskutovany koncept, ktery vyuZivadbornici
z riznych oblasti poznani ke zkoumani objektivnich bjektivnich aspeki Zivota jedince.
Komplexnost pojmu kvality Zivota jefgjma ze stréné definice, kterd je vychozim bodem
publikace zarrené na kvalitu Zivota u nemocnycétida dospivajicich. Podle této definice je
kvalitou Zivota migna kombinace objektivniho a subjektivniho posouzemditu pohody
(well-being) v fiznych oblastech Zivota, kterd je povaZzovanaiznginou pro danou kulturu

i epochu a ktera je zaravev souladu s univerzalnimi lidskymi pravy (Koot, \dader,
2001). Z definice jsouiejmé d¢ zakladni dimenze, objektivni a subjektivni. Subjek
kvalitou Zivota je mitna vSeobecna spokojenost s vlastnim Zivotem z kegiho
hodnoceni emmiho prozivani. Objektivni kvalitou Zivota se rozusplnéni zakladnich
socialnich a materidlnich podminek pro Zivot, dociatatus a fyzické zdravi (Hnilicova,
Bencko, 2005).“ (J. MareS, Kvalita zivota s. 43)

.PIi definovani kvality Zivota psychology seéasto setkavame sichzem kladenym na
spokojenost. Podle tohoto pojeti Zije kvalitien, kdo je svym Zivotem spokojen. A kdy je
spokojen? Odpa’ je jasna. Kdyz se mu Hladosahovat cil, které si pedsevzal. Echteld
1999, s. 10rika doslova ,uspokojeni je definovano jakastkbdek dlouhodobé zkuSenosti
danéhocloveéka z dosahovani jeho Zivotnichigikteré probiha tou rychlosti, kterou on sam

ocekaval, pipadré rychleji“. Je-li tomu tak, pak je mozné podle Eaba (1999 s.10)
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definovat kvalitu Zivota jako ,prozZivani Zivotnihaspokojeni a kladného emocionélniho
afektu i absenci negativniho afektu“. Je-li tomu tak, Zijpohod a tato Zivotni pohoda ma
blizko k tomu, co se rozumi psychologickou kvalitouota.” (Jaro Kivohlavy, Psychologie

nemoci s. 169)

.Kategorie ,kvalita zZivota“ aplikovana ve zdravottii obeci a jednotlivych medicinskych
oborech ma své specifické ozeai: HRQL - health-related quality of life.

HRQL zahrnuje ty aspekty celkové kvality Zivotaniohz Ize jas#é ukazat, Ze jsou ovliwmy
zdravim & uz somatickym nebo mentélnim. Jde vnimané songatiakentalni zdravi fetrg
souvislosti typu zdravotnich rizik a podminek, fémko stavu, socialni opory
a socioekonomického statusu. Na komunitni UrovniQHRzahrnuje zdroje, podminky,
zdravotni politiku a praktické postupy, které oiiliyi vnimané zdravi u populace a jeji
funkeni stav (Center 2000).“ (J. MareS, Kvalita Zivet&0)

1.4.3. Kvalita Zivota s epilepsii z pohledu objekti  vniho

Priklonim-li se k hodnoceni kvality Zivota z pohledbjektivniho, pak ufit¢ omezeni, ktera
jsou dana lidem s epilepsii, nejsou zanedbatelngoryhi ract je to fakt onemoai
samotného, kdy ditzije ve ¥domi své odliSnosti, svého strachu ze &nampii zachvatu

a neustalé nejistdt kdy pijde dalSi zachvat. Tento stav chronického étiaiste dite
vycerpava. Pravidelny spankovy rezimraguje tyto lidicast&né ze spoléenského Zivota,

a to mizeme vztahnout na starsitid T¢Zko se sniuji s faktem, Ze jestlize se nevyspi, mohou
dostat zachvat. Omezuje je to téZ v cestovaniabaréch (nap naini hry a hlidky), ale

v zavazejSim pohledu i fi volbé budouciho povoléni. Jeskolik profesi, které se vazi ke
smEnnému provozu, coZz proé¢nneni mozné. Jsme-li u volby povolani, je destkolik
omezeni, ktera jetéba vzit v potaz. Zaka#izeni motorovych vozidel. S timto faktem se
velice €zko smiuji obzvla¥ chlapci ve ¥ku od 16. roku, kdy jejich spoluzéi je
umoZzréno v ramci @iliste zait si dlat ridi¢sky piikaz. Dale i volbé povolani je teba brat
zietel na zakaz prace ve vyskach, u étrapod. Vidime, Ze zuzeny okruh toho, pro co se
mohou d@ti rozhodovat po ukareni zakladni Skoly neni zanedbatelny. Vzpominam na
jednoho chlapce, ktery odtdtvi touzil byt automechanikem, coz beticského pitkazu neni
piiliS mozné a ma-li se ditvzdavat svych ifani toho, co chce v Zivdtdélat jiz v patnacti
letech, neni tibec jednoduché vzbudit motivaci pro jinéinnost.
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DalSi nemalou z&Fi pro dti je pravidelné uzivani &k Tyto cti ¢asto provazi obavy z toho,
aby si nezaponity vzit I€k. Dale niZze dojit k uéitému nepochopeni toho, gronusi uzivat
leky v obdobi, kdy nemaji zachvat. @se mi vybavuje jedna divka, ktera potaji vyhatava
léky, které ji matka pravideindavala. Po wité dol& se zd&aly opst objevovat zachvaty.
Divka se piznala matce az ve chvili, kdy léka poslala divku na odbhladiny 1éku v Kkrvi.
Celou zalezitost vystlila tim, Ze si pipada zdrava, kdyZ nema zadny zachvat a tudiz eechc
uzivat zadné léky. Kazdé uzivanidék sebou $inasi i utitou zatz pro organismus. Mohou
tim byt nezadoucidinky, které se mohou projevit nagmsnou chovani.

Nemala omezeni jsou v oblasti sportu. Epilepsiei Rentraindikaci ke sportu. Zasadjde

0 Winéni opateni, aby se snizila rizikatbem utitych ¢innosti, nap jizda na kole, plavani

apod.

Vidime, Ze v¢et omezeni &tem se promitne do kazdého dne.

1.4.4. Kvalita Zivota s epilepsii z pohledu subjekt  ivniho

To, jak dit proziva, na kolik jej svazuje, duje a formuje, se uz stav&ol individualni.
Pfrechazime tedy z objektivniho hodnoceni kvality fava dti s epilepsii do subjektivniho
vnimani kvality Zivota. Podle mého nazoru jde ¢ekia slozitjSi otazku, nez si definovat
pravidla a aplikovat je naétd s epilepsii. Jist je na mist otazka, jak rozumi dané
problematice &i a jak dospli. MuZzeme se ptat, zda-li hodnoceni kvality Zivoti d
s epilepsii bude stejné od radlitakového ditte, od oSdtijiciho |€kde, ¢i ditéte samotného
trpici epilepsii. Zcela bez pochyb stibeme byt jisti, Ze hodnoceni bude rozdilné. Kazly s
diva na dany problém ze svého pohledu. Rgdii¢ vystupuje jako milujici ochraigky

a jako ten, ktery se chce postarat o budoucnostosuéte. Dit ziejmé nebude pemyslet
tolik o budoucnosti. Je to 0 kazdodennim prozZiwrdchu, zabran a omezeni. Lékgebira
svou odpovdnost za to, Ze pro dinhaSel to nejlepsi, co stasna medicina nabizi. Ale i zde
citime, Ze deni neni tak jednoduché. Ze své praxe vzpominamaiku, ktera v ordinaci
s pl&em vypovidala, Ze kazdy den je pro ni zahalen lstnaco jeji di. Rikala, Ze se viastn

o di# boji neustale. A na druhou stranu byly matky, Jterse muselo vysilit, Ze ucita
¢innost, kterou déti dovolily, je nebezpéna. A zarové stejny postoj nalézame «td Kazdy

proziva svou nemoc jinak.riigle-li do ordinace dé& s velkoucetnosti zachvata €zkym
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pribéhem epilepsie, aipsto se dé projevuje jako bezstarostné, vyrovnan&’asté, pak se
dostavame afi do ukité kolize, Ze |ékavypovi jinak nez di

Faktory ovliviiujici di# ve vnimani onemoeni
To, jak dit vnima své onemoéni to, jak je spokojené v Zivtse podili mnoho vii&. A tim

je:

Dité jako osobnost

~Jednotlivée @ti reaguji na totéz onemo&m nebo totéZz postizeniiare. ,Vyznamnymi
¢initeli jsou tu Zejme i nékteré zakladni rysy jejich duSevni vybavy, kter@igiaseji na st
jako geneticky vklad po rodich a dalSich fedcich - inteligence, stupedrazdivosti,ci
naopak odolnosti nervového systému. Temperameysyi ale i gkteré hloulsji zakotvené
povahové rysy, jako je extroverze a introverze, iamce a submise aj.“ (Mgicek,

Psychologie nemocnych a zdravbpostiZzenych &i str. 21)

Na prozivani dané situace se tedy velice podilividdalita kazdého déte. Riznaky utité
anavy nebo vierpani, zatze jinak bude vypadat u di¢ vybusného, impulzivniho a jinak u

ditéte klidného, jinak u déte ustraSeného.

»,0sobnosti naSich @skych pacienit jsou stejg individualni jako osobnosti vSech ostatnich
lidi. Mame-li pak stiznymi lidmi dosadhnout téhoz cile, tj. v naSeitippE co nejlepSiho
duSevniho stavu, musime snimi zachazet individualfZ. Matgjicek, Psychologie

nemocnych a zdravoirpostizenych &i, str. 15)

Dité pod vlivem spol€nosti

Zadny organismus nezije ofldng, ale v kazdém okamZiku svého Zivota se nachéazi
v n¢jakém progtedi, s nimzZ je v neustalém vztahu a s nimz komimikie svym progedim
ovliviovan a sam jej ovliwje. Kazda spolmost ma totiz své normyelesné krasy
a zdatnosti, které se stavaji &asti identity jejich fislusniki, a tedy i ndtitkem, jimz

pongiuji sebe a druhé. Tyto normy se zajisté neustalrei mcase, maji i své ,médni“
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vykyvy, mnohdy v nich fetrvavaji utité predsudky a payry, nicmér mohou postizeného
jedince zasahnout tiziji, nez vlastni funkni defekt. (Magjicek, 2001)

Jis€ i u nas se musi lidé s epilepsii utkdddou gedsudk, které k nim spokanost chova. Uz
jen z pohledu toho, kdo je dnes &Spy. Zelenou maiji ti, kt€jsou nej ... . A mit epilepsii
jisté¢ neni ,nej“. Nechci jednoziaé smést ze stolu vSe &aynit tak celou spotmost. To by
jisté nebylo rozumné. Je spousta organizaci a nebpktdli se teba sami potykaji séfpkym
problémem, a proto stavi lidi nemocné na rtogel. Jis€ je i mnoho lidi, kt& nedlaji
rozdily mezi zdravym a nemocnym. Nemusi ovSem yitdypredsudky. Mize se také jednat
0 obyejny strach z kontaktu s nemocnym a bezradnost.

Muzeme nahlédnout do jinatlaso¥ danych, ale i ze#pisné poloZzenych mist, jak tam lidé

vnimaji epilepsii.

Stigma a diskriminace

Strach, nepochopeni a z toho plynouci socialnirstig diskriminac€asto vytl&uje osoby

s epilepsii "do stinu”. Socialniisledky se stat od statu a kulturu od kultury k&, je Zejme,
Ze v celém sit¢ zpisobuji daleko vice Skod bariéry danéspupem, nez samotné fyzické
Ucinky epilepsie. Bariéry jsou zvl@Svyrazné v oblasti vadavani a zarstnavani, osobnich
vztahi a prava. Nefekvapuje, Ze postoje spofesti vedou k poruSovani prav osob

s epilepsii, a to zvlaSw rozvojovych zemich.

Socialni stigma a diskriminace

* Cina: jako v jinych zemich, i zde epilepsiasto negativéh ovliviiuje Sanci uzaiit
manzelstvi, zvlastu Zen. Pehled véejného migni z roku 1992 ukazal, Ze 72 procent tadi

by mélo namitky proti satku svych dti s osobou majici epilepsii.

* Kentucky (Spojené staty): fizkum ukazal, Ze rote hodnotili epilepsii vertdé mnohem
negativigji, nez astma. Budouci kvalita Zivota étids epilepsii byla povaZzovana za vyzn&mn

horsi, nez u &i s astmatem.

* Némecko: podle grzkumu provedeného v roce 1996 se 20 procent regp@indomniva,
Ze epilepsie je forma duSevniho onemwin21 procent by &o namitky proti gatku svych

déti s osobou s epilepsii.
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* Holandsko: magie a epilepsie jsou stale spojovaeg v roce 1996 zde byl zaznamenan
piipad Zeny, ktera byla kli zachvatim bicovana a umigha do izolace.

* Epilepsie byla dlouho spojovana s nasilnym chéwarmNyni je jiz do znéné miry fijiman

fakt, Ze pachani nasilnyeinu ve spojeni se zachvaty neni prguodobné.

Legislativa

* Spojené staty: 17 stiizakazovalo satek osob s epilepsii az do roku 1956. Posledni sta
zruSil tento zakon v roce 1980. Osmnact istapvolovalo az do roku 1956 eugenickou
sterilizaci osob s epilepsii. AZ do sedmdesatyttoygo legalni odmitnout lidem s epilepsii

vstup do restauraci, divadel, rekfegch z&izeni a dalSich wejnych budov.

* Némecko: Bhem nacistického reZzimu odsoudily zvlastni soudycé osob s epilepsii

k nucené sterilizaci.
* Velk& Britanie: zakon zakazovahatky osob s epilepsii az do roku 1970.

* Indie aCina: epilepsie je stale jgéStnimana jako dvod pro zakazistku, nebo ukoreni

existujiciho manzelstvi.

* Spojené staty: nyni existuje préstlek zabrgujici diskriminaci v podo® Zakona

0 zdravot® postizenych Ameganech z roku 1990. Nicm&mmnohé zerm Zadnou takovou
ochrannou legislativu nemaji.

Zamestnavani

* Cina: 31 procent lidi se domniva, Ze osoby s egilegnently byt zanméstnavany.
* Indie: ve venkovskych oblastech se o osoby sepgil postara &sSinou rodina. Obvykle
pomahaji v rodinném podniku, kde maji mgpovinnosti a ne tak namahavou praci. Lidé

s epilepsii nejsou &ireé prijimani v mestskych oblastech, kde existuje vysoka

nezangstnanost.

-32-



* Nepdl: podle nejnaySiho vyzkumu zastava téinctvrtina lidi s epilepsii nazor, Ze nejsou
schopni pracovat. Jako v mnoha dalSich zemichpgsouwlivem okoli zvykli podadgvat své

schopnosti.

* Spojené staty, Italie a ddnecko: lidé s epilepsii v zapadnich zemich majiyaley se
ziskavanim a udrzenim za&stnani problémy. Studie ukazuji, Ze &chto ¥ech zemich je
z lidi s epilepsii v produktivnimeéku zangstnano 40 az 60 procent osob (i kdygsto na
mistech, kterd neodpovidaji jejich moznostem). A2@ procent tvid nezanistnani a asi 20

procent osob odchaztqakasré do dichodu.

Jako posledniidavam jako uplny extrém pohled na lidi s epilepktery je pro nas jist
nécim vzdalenym. Pohlédneme-li ovSem do historie,é jisychom i u nas se ¢im
podobnym setkali. Je i@sn& pedstava, co v takovénripad ucla spol€nost sclovékem,

ktery ma epilepsii.
Powry a nepochopeni
Pohledy na epilepsii se ve&¥ razni:

* Kamerun: panuje stale j@&vira, Ze osoby s epilepsii jsou posedidlem. Neznamena to,
Ze by samy byly vnimany jako démoni, af@bel je napada a je zodgowmy za jejich

zachvaty.

* Libérie: stejré jako v mnoha dalSickastech Afriky je pi¢ina epilepsie spojovana s magii

nebo zlymi duchy.

* Swaziland: ¢tSina tradinich I€iteld zminuje jako @ic¢inu epilepsie ¢ernou

magii - nepitele, ktery posila démony pronikajici dtata zmisobujici kece.

* Senegal: na rozdil od okolnich zemi jsou lidég®dceni o posedlosti duchy a zda se, ze

maji osoby s epilepsii v tct

* Indonésie: epilepsie jéasto povazovana duza karmu, nebo za trest neznamych temnych

sil.
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* Indie: existuji zde venkovské oblasti, kde seélidnazi zbavit osoby s epilepsii zlych
démorii jejich privazovanim ke strofm, bitim, odstihovanimcasti vlasi z temene hlavy,

vymatkavanim citronu a dalSiclid& na hlavu a vyhladénim.

* Nepal: epilepsie je spojovana se slabosti netseglostidablem.

* Uganda: jako viadt dalSich zemi je epilepsie povaZzovana za nakazlifouzabrauje
ostatnim pomoci osobam, které maji zachvat, ggcte jich dokonce ani dotknout - a to ani
v pripact ohroZzeni ohém nebo vodou. Stefnjako v mnoha jinych africkych zemich,
nemohou se lidé s epilepsitastnit spoléného jidla kwli obavam z penosu epilepsie

slinami. /www.dobromysl/

V tomto pohledu je jist uspokojivy postoj nasi spdleosti k nemocnym s epilepsii diky
urcité vysglosti jak medicinsky tak kulturni. Ale ndébeme odefit to, Ze mnoho fedsudk
je stale uchovano mezi lidmi. A pré&gpol&nost je ta, ktera duje a ovlivauje lidi v jejich

vnimani hodnot.

V popredi jsou to hodnoty, které dana sgolest gisuzuje ¢lesnému zdravi, neporusenosti
a zdatnosti. A pravtyto obecg prijimané normy prozere ovliviuji postoje nejblizSich
vychovatel ditte a dotykaji se ho, tedy nejprve Hepo a zprosedkovaw, tj.
prostednictvim rodit a ostatnich dogpych. Ti, & védon® ¢i newdone, prebiraji postoje
spolenosti, jelikozZ jsou jeji satasti a fisobi tak na dét Teprve pozéi, kdyz dit€ vstupuje
do dtské spolénosti, pocfuje pisobeni &hto obecnych noremftimo, tj. v kontaktu
s vrstevniky, ktd podle norem ,vypadaji“ nebo podavaji normou patahé vykony.
(Matgjicek, 2001)

Dité pod vlivem vychovy

Nelze tedy dat jeden vSeobeéqulatny recept, ktery by platil pro vSechngtics epilepsii, ale
je treba ungt obecna pravidla individuarprizptsobit kazdému diti, odstugiovat vychovné
pusobeni podle jeho¢ku a vysglosti a zandiit je podle sotiasnych pdeb. Jist neni
jednoduché tyto pégby citlive rozpoznavat. K tomu je tedieba, aby kazdy vychovatel, a to

ar uz je to rodi ¢i pedagog, i nejen dikladné ¥domosti, ale také i zivy zajem ctd
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trvalou snahu porozuh jim a laskavé, citay vielé klidné chovéni, jez prameni z vlastni
povahové vyrovnanosti. (Mgicek, 2001)

Zde si nizeme rozdlit vychovu do dvou oblasti. A to vychovu v rodia vychovu ve Skole.

Vychova v rodig
jisté cekaji €zkeé chvile Bhem vychovy ditte s epilepsii. UZ jenom moment poznani, zé& dit
neni zdravé, je pro rodingzkym prozitkem. Vime, Ze kazda rodina se potykadeu dalSich
problémi a obtizi. A pijde-li do b¥Zného provozu kazdodenniho Zivota ¢Zat kdy se musi
vyporadat s onemoenim ditte, vyZaduje to nemalé Usili vSedbena rodiny. Vime, Ze kazda
rodina je jina. Je sestavena z lidi, fktei nesou kazdy svou originalitu, své individualni
potreby, gedstavy, moznosti a i vybavu a ochotu pro soudle & uz se nachazi dit
v jakékoli rodirg, m& poteby jako zdraveé dita je teba ho vychovavat.
Zde lIze pouze zobecnitditd pravidla, kterych je dobré dle mého nazorurzetd
» jestlize ma rodina potiZze, neni dobré vinu svalonaepilepsii.
* komunikace mezi ditem a rodii pomize geklenout mnoho nedorozwm a ziskat
vztah divéry.
« Kk diteti s epilepsii pistupovat stejg jako k jeho sourozerim.Jist je dobré nemit
vysoka ani nizka @kavani v oblasti schopnosti &é. Tresty a odémy by nely byt
stejné jako u sourozefc

o dit¢ téZ miZze deformovat §liSné ochranéstvi nebo je-li sedem pozornosti.

Vychova ve Skole

VeétSina dti s epilepsii chodi do zakladni Skoly. Pouze jefidruzeno jiné omezendi

postiZzeni, nav8tuje Skolu specialni, nebo je mozno vyuzit domaacihdilavani. Restoze
dobré zazemi v rodéna jeji podporu povazuji za zaklad pro zdravy vyremocného dite,

je jeho ¥lenéni mezi spoluzaky&im vyznamnym.

urcité nebezpé vznika ze spolkenského postaveniahto dti. StarSi dit uz ¢asto sili nici
a deprimuje pedstava, Ze ffe ijit né¢jakd bezmocnost, kdy je ¥gzeno z kontaktu se
spole&enskym okolim a navicigobi v tomto okoli rozruch. Dramatickydpgh zachvatu
vyznaujici se zndnou barvy v oblieji (modranim), ke¢ovymi stavy nebo ztratouédomi,

simuluje ohrozZeni Zivot& dokonce smrt, rize vyvolat u spoluzdkditéte mimagadre silné
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Uzkostné nafii. Spoluzaci daji mnohdy dft s epilepsii pocitit svéipkvapeni, nelibost nebo
i pfimo odpor nad jeho ,chovanim“ a zakanej do spoléenské izolace. (Maficek, 2001).
Je nutné s pedagogem navazat vztah o dobré koncunia¢ postoj pedagoga k dit
s epilepsii, jak poda ostatninitedm ve fide, co je epilepsie, jak se sdm zachotiézpchvatu

ditéte, sehrava &kejni roli v tom, jaké postaveni 8i$ epilepsii bude mit.

Zije-li dit¢ s epilepsii v ufittm vztahu (rodina - spoluzéaci), neni tento vziabuze
jednostranny. | takoveé dit epilepsii mize kladri ovlivnit své sourozence a spoluzaky. A to

ve vytv&eni kladnych posté@ja vlastnosti. Mohou jimi byt empatie,&@vost, porozurni.
Dité pod vlivem zavaznosti probihajiciho onemoami

V tom, jak dit vnima své onemo¢ni, m4 vliv to, jaky ma mibeh. O jaky zavazny typ
epilepsie jde, zda se pdda nalézt utitou l&bu. Dale natetnosti zachvdta podobn. Na
jedné straé jsou dtti, které si pipadaji mimo obdobi zachvakzdravé, tudiz se chovaji zcela
piirozere. Domnivam se ovSem, Zé&tsina dti Zije v trvalém strachu a Uzkosti, kdyijde
dalSi zachvat, a tak ne jenom ¥ipprobshlého zachvatu, ale soustavny strach, jgevyava.
To se niize projevit v chovani, vykyvy nalad apod. Opakuj$é¢ zachvatyasto, nize to

velice negativa ovlivnit vyvoj ditte.
Dité pod vlivem ¢asu

Tak, jak se di vyviji, zarovesx méni pohled na oblasti, v nichz ho epilepsie omezuje.
Postups se rozviji, vyzrava a stava se nezavislé naciciili Urovés jeho psychického,
duSevniho, ale i socialniho vyvoje veétdiné piipadi odpovida jeho &u. Je dobré se
v téchto okolnostech vyvoje Zivota alespohruba orientovat, aby se daltegpokladat, jaky

problém niize vyvstat a fipadré tomu Fedejit nebo se nadité problémy pipravit.

Skolni ¢k V tomto obdobi &ti Ziji prevazr pritomnosti. Maji rady hodnpohybu. Maji-li
v tomto obdobi v oblasti sportuditd omezeni, tak zejména pro chlapce tiwenbyt dosti
frustrujici. Jejich sportovni vykony maji také fumka sebe upoztovat a vytvéet si ucité
postaveni v daném kolektivu. Omezeni ve sportu gntapce vtomto obdobi je nejen
odegenim toho, co &Sinu chlapé bavi, ale i utitou degradaci v kolektivu. Jdil@zité najit
Vv ramci moznosti w@itou cestu, aby diti bylo umozrno sportovat, aiesto abychom dit

nevystavovali rizikm, protozZe jista op&ni u utité cinnosti byt musi.
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U divek naopak vstupuje do pepi otazkadesného vzhledu. Obava, Z#jge epilepticky
z&chvat ve spotmosti neni provazen pouze strachem zeépiamle je pro divku mnohdy

stresem, Ze bude znemepa, a pistupuje ke své nemoci vice jako k ¥ath krase.

,U déti Skolniho ¥ku, kdy se vyraz& formuje identitaclovéka, tj. wdomi vlastniho ,ja“
a vlastni spokenské hodnoty (a to zvlé&Stv zavislosti na pohlavni ifslusnosti, tedy
.muzska“ a ,Zenska“ identita), k tomuigtupuje i otazka “postoje k s&bh hodnoceni sama
sebe, sebedcty. K tomuto postojifpaid paatku tzv. stedniho Skolniho &ku, tj. piiblizné od

osmi let i domi €lesné zdatnosti, krasy, siftanosti, nezavislosti.” (Z. Méicek, s. 19)

Velice zalezi na tom, jak ditproziva své onemoeni, neZije-li v soustavném strachu
a uzkosti¢i urcité spoleéenské izolaci. A pravv tento okamzik vznikd nebezpevzniku
nespravného vnimani sebe sama, tj. identityZzéMse objevit také pocit mé&ennosti, kdy
dit¢ zatne tento stav nevhodikompenzovat &nymi reakcemi, napse gedvadi, provokuje,

upoutava na sebe pozornost za kazdou cenu.

Puberta Z hlediska vyvoje se jedna o velice problematickélabi, kdy cely organismus
prochazi velkou z&fi. Z predesSlého obdobi extroverze se dipiSe uzavira vice do sebe. Je

to obdobi pohlavniho dospivani, &ma €lesnych proporci, objevuji se noveé rysy.

,Dospivajici di¢ se zdina zajimat o vlastni citovy Zivot i o citovy Zivdtuhych. NeZije uz
piitomnosti, ale za#iuje se do budoucnostigkdy s plnou silou své fantazie. Nastupuje
potreba intimrjSiho Fatelstvi a vztahy k druhému pohlavicireji vstupovat do pdpdi
zdjmu. Resto skupina ustava nadale silnynginitelem a vyhréuje se ®kdy (zvlase
u chlap@) v pomerné pevné, organizované spdéémstvi ,party” s vlastnimi zvyklostmi
a normami. Autorita dospych neni pijimana bezvyhradf kriticky postoj se uplauje
v nejizrejSich spoléenskych oblastech, dostavékdy az raz negativismdi ,odboje".
Snaha napodobit do&p, uplatnit se nebo i prosadit v kolektivu, miasto az ngfiméieny,
kiecovity raz. Ostaté vSechno p&inani pubertarit je obvykle poznamenano citlivou
nejistotou a nevyrovnanosti. Tendence ke krajnosferhor&naté snaze na jedné sian
a k rezignaci na druhé) a je tak jednim z chargdtiekych znak tohoto obdobi. Navic pak
musime poitat i s velkymi individuelnimi rozdily mezi &émi, nebd@ nejen nastup
fyziologické puberty m&asow velké rozgti, ale i jeji projevy jsou velmiuzné podle
piedchoziho stavu osobnosti aé@ a podle vychovného vedeni, kterého se mu dasiZwa

soustavy hodnot ffstupuje novy prvek - vilastni zjev. Je tdéirpzeny disledek nové

-37-



vz

spol&enské orientace, v niz seci# uplatiovat otazka vlastni osoby jako sexudlniho
objektu, zvla&t u divek (,jak se mu budu libit? a budu moci migti?i'- atd.).”
(Matgjicek, s. 122-123)

Zde jsem se snazilagulozit pohled na Zivot dite s epilepsii z pohledu objektivniho, tedy
¢emu se musi ditz hlediska l18by a omezeni své nemoci gatit a respektovat ve svém

Zivote. A dale z pohledu subjektivniho, codiormuje a co ovliviuje jeho prozivani.

1.4.5. Pohled na kvalitu zivota pana R.Veenhovena

Velmi se mi ovSem libi pohled pana R.Veenhovendery prichazi s odliSnym pohledem. Za
prvé navrhuje rozliSovat mezitifezitostmi pro dobry, kvalitni Zivot a dobrym, Kitaim
Zivotem samotnym. Jinakeceno, rozliSovat mezi moznostmi, Sancemi na jedmanst
a skuténosti vysledkem na stramlruhé. Pro psychology je jistou analogii znamydibmezi
potencialitami jedince a jejich realizaci, mezigghosti k 8cemu a zpsobilosti to aktuakh
provadt. Za druhé autorka navrhuje rozliSovat mez¢j§imi a vnitnimi kvalitami Zivota,
mezi tim, co je charakteristické pro ptesti, v @mzZ jedinec Zije a mezi tim, co je

charakteristické pro jedince samotné.” ( Maresla Kvalita Zivota 2006)

Na zéklad techto fakti vychazeji panu Veenhovenaityii typy kvality Zivota.

=

Ptihodnost prosedi pro Zivot
Zivotaschopnost jedince

Uzitec¢nost zivota

e

Porozungni vlastnimu zivotu

(Mares, Kvalita Zivota)

A zde se ndm tedy otvirh moznd ickié reSeni otazky kvality Zivota. Byt zdravy, doZit se
dlouhého ¥ku je dobré. Kdo by totoipni nemdl. Ale ne kazdému je toto dégmo. Jak se

s

tedy vypdadat s Zivotem, ktery nema tuto starto¥@wiu? Pece v kazdém z nas je zakotvené
védomi, Ze uzitengjsi Zivot mize Zit i ¢lovék s hendikepem. Ze prévtakovy &lovek
porozumi vic Zivotu vé&ch podminkach, ve kterych se nachazi a s nimiz rmogivat. Ze
tedy kvantita Zivota nefize vigzit nad jeho kvalitou. Je tedy na rdidh, na ditelich i na

spole&nosti, k jakému pojeti Zivota se budeméklanét, jaké hodnoty budou &ovat
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a ovliviiovat cti, které pak formuji a vytu&ji jejich hodnoty a osobni profil. Jde tedy o to
jim vytvorit dobré prostdi, misobit tak, aby se z nich stali Zivotaschopni jedikteti by
chili byt uzitetni pro spolénost a rozumdi sami sol. Aby nasli smysluplnost Zivota,

piestoZe se musi poprat s velkymi i mensSimi nesnazemi

1.4.6. K zamysleni

~Smysluplnost Zivota je mozno ¥id v tom, Zeclovék vniting pirekona nessti, do
n¢hoz se dostal, a Ze zvladanisilke situace vnih¢ roste, dozrava a to i tam, kde je mu

mnohé odefeno ,¢cehoz druzi mohou uzivat v plnosti.” V.Heankl

,Schopnost snést utrpeni n&pivéku vrozenaClovek si ji musi vytvdit. Ziskavat a
ziskavat. Jde o vifiti zvladani &kych situaci Gpravou postojClovék tim dsla néco se

sebou. Vytvé tim svou osobnost. Rozhoduje o tom, kym bude.” V. E. Frankl

@ohlavy ,Mit pro co Zit s. 83,84)

Pro¢ se orientovat na tak kratky uUsek Zivota z pohl&dality Zivota s epilepsii, jako je
détstvi? Protoze prévv ckétstvi se formuje neptSi mérou, co je zakladem pro dalSi Zivot.
Tim, jaky¢lovék bude a jak budefstupovat ke svému omezeni, je rozhodovareml@vsim
v détstvi. ZkuSenosti, které ziska v tomto obdobi, hudesmazatetnvryty do jeho Zivota.
A praw vtomto obdobi se bude gsformovat schopnost zvladat totdemeno v dalSim

Zivote.
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2. Empiricka ¢ast
Cile empirické ¢asti:
» zjistit dotaznikovou formou, jakétl s epilepsii prozivaji své onemacn
e zjistit, zda life prozivaji své onemoeéni chlapcici dévéat
e zmapovat, kterd z & zkoumanych oblasti je ndjfe a naopak nejlépeétni

prozivana

» porovnat vysledky dotaznikod ¢eskych dti s epilepsii s kanadskymi vysledky

2.1. Zkoumany soubor

Zkoumany soubor tudi déti a dospivajici s epilepsii. Celkem vyplnilo dotde 66 diti,
z toho 5 dotaznikjsem vyadila pro nespravnosi nedplnost vyplani. Z 61 dotaznik, které
vyhodnocuji, je 39 dotaznikvyplnénych od divek a 22 dotazriikryplnénych od chlapi.
Praimérny vék déti a dospivajicich, ktevypliovali dotaznik, je 13,97 let. Kritéria v§tu pro
zarazeni do souboru byla tato:

a) diagn6za epilepsie

b) vék od 8 do 18 let

¢) ambulantni pacienti

d) pacienti navswujici neurolog. ambulance v Nackodarongti a Hradci Kralove

e) souhlas rodii s (tasti ditte ve vyzkumu

f) znalostcestiny
Metoda vyzkumu

Pro vyzkum jsem zvolila metodu dotazniku. Dotazjgkm ziskala od vedouciho mé
bakal&ské prace, ktery jsentglozZila z anglického jazyka dmsStiny. Na zakla#l dotazniku
.Health-related Quality of Life in Children with #&gpsy”, jehoz autory jsou Gabriel M.
Ronen, David L. Steiner, Peter Rosenbaum grbbyzkum v Kanad. Ve své empirickéasti
se zabyvam vyhodnocenim tohoto dotazniku, kteryInilyp déti v neurologickych
ambulancich v Nached Jarondti a Hradci Kralové. Vyplani dotazniku trvalo &em
priblizné 15 min.. Na konci porovhavam vysledky dotazndkl kanadskych &eskych dti.

Dotaznik, ktery &ti vyplhovaly, pgikladam v giloze mé bakai&ke prace.
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2.2. Dotaznik-,Kvalita Zivota d éti s epilepsii®

Ucelem dotazniku je zhodnotit vliv epilepsie nasd#atimco medicinskyifstup se zabyva
lécbou, efektem I&by, ¢etnosti zachvatu, tento dotaznik je 2&n na ndfeni vlivu epilepsie
na kvalitu Zivota dti. Pro dti je HRQL ovlivien& nemoci charakterizovana jejich fyzickym
vzezenim, aktivitami, prozivanim jejich situace a soudi@ Zivotem. Dotaznik stavi na
nazorech &i samotnych, jak ony prozivaji kazdodenni Zivapsepsii. Dotaznik ma 25
poloZek, kdy v kaZzdé poloZce jsouédtwrzeni. Jedno se vyjage o jistécinnostici postoji
nebo prozZivani dité situace kladh A druhé tvrzeni se vyjadje o té samé zaleZzitosti
zaporig. Dit¢ ma vybrat, které tvrzeni je mu blizSi a dale téegpi, zda se s tim tvrzenim,
které vybralo, mze ztotoznit zcela, nebo jeéaste&ne. V kazdé poloZzce se nabizeji tedyii
volby. Vyhodnoceni dotazniku probiha tim stylem, ZkaZzdé poloZce dithodnoti od
jednoho daityt bodi. Minimalni paet bodi pii kompletnim vyplgni dotazniku je 25 bdda
maximalni pdet bodi pii vypInéni dotazniku je 100 bad Bodovani je zagteno tak, Z&im
VetSi paet bod, tim dit hodnoti své temeno a zé¥, kterou epilepsieimasi jako nizsi a
naopakgim mére bodi, tim hodnoti svou kvalitu Zivota s epilepsii jdikarsi.

Cely dotaznik je je8t rozdtlen do g@ti casti. Prvnich & polozek je zawieno na
interpersonalni nebo socialnisledky. Druhych § poloZek je zarreno na starosti (obavy)
a zajmy. Tetich @t polozek je zarieno na interpersonalni (emocionalni) zalezitosti.
Ctvrtych pst polozek Ize pojmenovat jako ,epilepsie moje tagérif. A poslednich §
poloZzek odhaluje hledani normality. Dotaznik vyhodji nejprve po jednotlivych poloZzkach
a po té kazdychgb casti zvlas, abych zjistila, ktera oblast je pré&tdnejhife prozivana a
ktera naopak nejlépe. Dale srovnavam prozivanicseé@lemocani u divek a chlagc

Ve vyhodnoceni dotaznika znazoréni vysledki do grafi pro geehlednost uvadim pouze
jedno tvrzeni a odp@d’ je dana do kladnéht) zaporného z#ni.

2.3. Predvyzkum

Dotaznik jsem rozdala Sestitdm ve ¥ku 6, 7, 11, 12, 14, 16 let. Vysledky o&tid6 a 7 let
nebyly dostat&né spolehlivé, proto jsem tyto dva dotazniky znehaillaca dale jsem se

rozhodla pracovat stni ve Wku az od 8 let. DalSityti vyplnéné dotazniky jsem
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konzultovala s vedoucim mé bakalé prace, kde jsme spétg konzultovali vysledky a
zpresiovali zreni jednotlivych tvrzeni v dotazniku, aby byla prdido nejvice srozumitelné.
S takto definitivé upravenym dotaznikem jsem &poslovila stejnécétyti déti, které mi

dotaznik vyplnily znovu. Po Upravach je dotaznié futo ekovou skupinu srozumitelny.
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2.4.

Vysledky

Tvrzeni¢. 1
Nékteré déti s epilepsii Fikaji, Ze si s nimi jiné déti nebudou hrat.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE  Urc¢ité NE
Odpovéd 0 15 9 37
Odpovéd % 0% 25% 15% 61%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

er w7

Nékteré déti s epilepsii fikaji, Ze si s nimi jiné déti nebudou hrat.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE

Tvrzeni €. 2
Nékteré déti s epilepsii si mysli, Ze nejsou tak dobfi (na rtizné véci) jako jiné déti.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE  Urc¢ité NE

Odpovéd 9 11 13 28
Odpovéd' % 15% 18% 21% 46%

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Nékteré déti s epilepsii si mysli, Ze nejsou tak dobfi (na rtizné véci) jako
jiné déti.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni¢. 3
Nékteré déti s epilepsii nemaji mnoho kamaradu.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 6 7 14 34
Odpovéd % 10% 11% 23% 56%

Nékteré déti s epilepsii nemaji mnoho kamarada.

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE

Tvrzeni¢. 4
Nékteré déti s epilepsii maji pocit, Ze jiné déti s nimi jednaji jinak nez s ostatnimi.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 3 16 10 32
Odpovéd % 5% 26% 16% 52%

Nékteré déti s epilepsii maji pocit, Ze jiné déti s nimi jednaji jinak
neZ s ostatnimi.

60%

50%

40%

30%
20%

26,2%

10%

0%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni €. 5
Nékteré déti s epilepsii maji pocit nespravedlnosti.

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 6 12 12 31
Odpovéd % 10% 20% 20% 51%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Nékteré déti s epilepsii maji pocit nespravedlnosti.

50,8%

19,7%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE

Tvrzeni €. 6
Nékteré déti vidy mysli na svou epilepsie pfed tim, neZ néco délaji.

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 6 16 13 26
Odpovéd % 10% 26% 21% 43%

45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Nékteré déti vidy mysli na svou epilepsie pfed tim, nez néco délaji.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni €. 7
Nékteré déti s epilepsii si mysli, Ze jejich rodi¢e maji strach, Ze se samy zrani.

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 32 15 9 5
Odpovéd % 52% 25% 15% 8%

Nékteré déti s epilepsii si mysli, Ze jejich rodice maji strach, Ze se
samy zrani.

60%

50% -

40%

30% -
20% -

10% - 14,8%

0%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE

Tvrzeni €. 8
Nékteré déti s epilepsii moZna nejsou schopny odjet na tdbor nebo podobna mista.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 6 12 10 33
Odpovéd % 10% 20% 16% 54%

Nékteré déti s epilepsii mozZnda nejsou schopny odjet na tabor nebo
podobna mista.

60%

50% 54,1%
40%

30%
20%

19,7% 16,4%

10% -

0%
Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni €. 9
Nékteré déti se trapi tim, co se jim mlZe stat, jestliZe si zapomenou vzit léky.

Urcité ANO S pise ANO Spise NE Urcité NE
Odpovéd 16 18 11 16
Odpovéd % 26% 30% 18% 26%

Nékteré déti se trapi tim, co se jim mlZe stat, jestliZe si zapomenou
vzit léky.

35%
30%
25% -
20% -
15% - 18,0%
10% -
5% -
0%

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE

Tvrzeni €. 10
Nékteré déti se boji, Ze se zrani pfi zachvatu.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
Odpovéd 21 16 14 10
Odpovéd % 34% 26% 23% 16%

Nékteré déti se boji, Ze se zrani pf¥i zachvatu.

40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE
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Tvrzeni ¢. 11

Nékteré déti s epilepsii se snadno rozili.

Urcité ANO S pise ANO Spise NE Urcité NE
Odpovéd 22 15 13 11
Odpovéd % 36% 25% 21% 18%

40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Nékteré déti s epilepsii se snadno rozcili.

Urcité ANO

Tvrzeni ¢. 12

Spise ANO Spise NE Urcité NE

Nékteré déti s epilepsii maji problém ve S$kole udriet pozornost.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
Odpovéd 18 16 12 15
Odpovéd % 30% 26% 20% 25%

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Nékteré déti s epilepsii maji problém ve Skole udriet pozornost.

29,5%

Urcité ANO

Spise ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni ¢. 13
Nékteré déti s epilepsii se snadno rozlobi.

Urcité ANO S pise ANO Spise NE Urcité NE
Odpovéd 14 18 17 12
Odpovéd % 23% 30% 28% 20%

Nékteré déti s epilepsii se snadno rozlobi.

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE

Tvrzeni €. 14
Nékteré déti s epilepsii maji problém zapamatovatsi, co se ucily ve Skole.

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
Odpoveéd 12 19 15 15
Odpovéd % 20% 31% 25% 25%

Nékteré déti s epilepsii maji problém zapamatovatsi, co se ucily ve
Skole.

35%
30%
25%
20% -
15% -
10% -
5%
0% -

31,1%

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE
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Tvrzeni €. 15
Nékteré déti mysli, Ze budou muset brat do konce Zivota léky proti zachvatu.

Urtitt ANO Spie ANO  Spite NE Ur&itd NE
Odpovéd 12 18 12 19
Odpovéd % 20% 30% 20% 31%

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Nékteré déti mysli, Ze budou muset brat do konce Zivota léky proti
zachvatu.

29,5% 31,1%

19,7%

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE

Tvrzeni €. 16
Nékterym détem nevadi, kdyz maji vypravét lidem o své epilepsii.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 13 10 21 16
Odpovéd % 21% 16% 34% 26%

40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Nékterym détem nevadi, kdyZ maji vypravét lidem o své epilepsii.

34,4%

26,2%

Urcité ANO SpisSe ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni ¢. 17
Nékteré déti se boji, Ze se jejich kamaradi dozvédi, Ze maji epilepsii.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 7 10 11 33
Odpovéd % 11% 16% 18% 54%

Nékteré déti se boji, Ze se jejich kamaradi dozvédi, Zze maji
epilepsii.

60%

50%

40%

30%

20%
10% 16,4%

0%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE

Tvrzeni ¢. 18
Nékterym détem s epilepsii nevadi, kdyZ jsou mimo domov, stdle se citi v pohodé.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 5 9 17 30
Odpovéd % 8% 15% 28% 49%

Nékterym détem s epilepsii nevadi, kdyZ jsou mimo domov, stale
se citi v pohodé.

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni ¢. 19

Nékteré déti s epilepsii se citi trapné.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 4 10 11 36
Odpovéd % 7% 16% 18% 59%

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Nékteré déti s epilepsii se citi trapné.

Urcité ANO

Tvrzeni ¢. 20

Spise ANO

Spise NE Urcité NE

Nékteré déti s epilepsii maji pocit, Ze se jich kamaradi boji.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 4 7 12 38
Odpovéd % 7% 11% 20% 62%

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Nékteré déti s epilepsii maji pocit, Ze se jich kamaradi boji.

Urcité ANO

Spise ANO
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Tvrzeni €. 21
S nékterymi détmi, které maji epilepsii se zachazi stejné jako s jejich sourozenci.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 8 9 11 33
Odpovéd % 13% 15% 18% 54%

S nékterymi détmi, které maji epilepsii se zachazi stejné jako s
jejich sourozenci.

60%

50% 54,1%
40%

30%
20%

0%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE

Tvrzeni ¢. 22
Nékteré déti s epilepsii Ziji normalni Zivot, i kdyZ maji zachvaty.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 10 4 20 27
Odpovéd % 16% 7% 33% 44%

Nékteré déti s epilepsii Ziji normalni Zivot, i kdyZ maji zachvaty.

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
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Tvrzeni ¢. 23

Nékteré déti s epilepsii maji pocit, Ze s nimi ucitel jedna stejné jako s jinymi zaky

ve Skole.
Urcité ANO Spise ANO Spise NE Urcité NE
Odpovéd 6 10 10 35
Odpovéd % 10% 16% 16% 57%

N

ékteré déti s epilepsii maji pocit, Ze s nimi ucitel jedna stejné
jako s jinymi zaky ve skole.

70%

60%

50%

40%

30%

20%
10%
0%

Urcité ANO SpiSe ANO SpisSe NE Urcité NE

Tvrzeni¢. 24
Nékteré déti s epilepsii neptipusti, aby jim jejich nemoc zpomalovala, to co délaji.

Urcité ANO SpisSe ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpoveéd 6 7 21 27
Odpovéd % 10% 11% 34% 44%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Nékteré déti s epilepsii neptipusti, aby jim jejich nemoc
zpomalovala, to co délaji.

Urcité ANO SpiSe ANO SpiSe NE Urcité NE

-54 -



Tvrzeni €. 25
Nékteré déti s epilepsii citi ve $kole pohodli.

Urcité ANO Spise ANO SpiSe NE Urcité NE
Odpovéd 7 18 17 19
Odpovéd % 11% 30% 28% 31%

Nékteré déti s epilepsii citi ve Skole pohodli.

35%

30%
31,1%

29,5%

25%
20% -
15% -

10%
11,5%

5%

0%
Urcité ANO Spise ANO SpisSe NE Urcité NE
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Tab. 2 - Vysledky dotazniku vCR

Pocet .. . S Smérodatna Cronbachovo
. Minimum Maximum Pr uamer
respondent U odchylka alfa
interpersonalni 61 8,00 20,00 15,868 3,6 0,77
obavy 61 6,00 20,00 12,557 3,3 0,61
emoce 61 5,00 20,00 12,213 3,8 0,71
tajemstvi 61 7,00 20,00 15,639 3,1 0,59
normalita 61 8,00 20,00 15,311 3,2 0,59
Zdroj:vlastni vyzkum+Mgr. S. Jezek PhD.
Tab. 3 - Vysledky dotazniku v Kanad
Pocet - . . Smérodatna Cronbachovo
. Minimum Maximum Pr ameér
respondent U odchylka alfa
interpersonalni 321 5,00 20,00 16,2 4,0 0,84
obavy 312 5,00 20,00 13,4 3,8 0,71
emoce 320 5,00 20,00 13,9 3,9 0,73
tajemstvi 320 5,00 20,00 15,7 3,6 0,7
normalita 307 6,00 20,00 16,1 3,2 0,63

Zdroj: Canadian Pediatric Epilepsy Network: Healttlated Quality of Life in Children with Epilepsy:

Development and Validation of Self-report and Paferoxy Measures

Srovnani vysledk dotaznik z Kanady a £R ukéazalo, Zz&eské dti s epilepsii v porovnani

s ditmi s epilepsii z Kanady prozivaji svou epilepsiieh

Jako nejlite prozivanou oblast ( 2@ zkoumanych)

.emoce” a na druhém méstnejhife prozivané oblasti oblast ,obavy a zajmy“. Naopak

nejlépe prozivanou oblasti jsou interpersonalmicaaini disledky.

U kanadskych pacieitvysly jako nejliiie prozivané stejné gwblasti, jimiZ jsou ,emoce” a

,obavy a zajmy“, ale v obracenémijpdi a nejlépe prozivana oblast byla totoZna jako u

¢eskych pacierit
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Tab. 4 - Vysledky dotazniki v CR (porovnani dle pohlavi)

Pohlavi Pocet respondentl Pramer Smérodatné odchylka
. _— D 23 14,70 3,42
interpersonalni
CH 38 16,58 3,64
D 23 11,70 3,05
obavy
CH 38 13,08 3,45
D 23 10,78 3,23
emoce
CH 38 13,08 3,85
. . D 23 14,70 3,57
tajemstvi
CH 38 16,21 2,70
. D 23 15,04 2,79
normalita
CH 38 15,47 3,47
Celkem D 23 66,91 9,25
CH 38 74,42 12,42

Zdroj:vlastni vyzkum+Mgr. S. Jezek PhD.

Porovnam-li vysledky dotazniku divek a chlapc vidim, Ze divky hodnoti proZivani své
epilepsie life nez chlapci. Toto hodnoceni se tyka vSech oldkstimanych v dotazniku.
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DISKUSE

Celkem jsem vyhodnotila 61 dotaziikyplnénych od dti s epilepsii. Dotaznik zkoumal 5
oblasti. Prvni oblasti byly interpersonalni a sindidisledky, druhou oblasti byly ,obavy a
zajmy", tieti oblasti byly ,emoce“gtvrtou oblasti byla ,epilepsie jako moje tajemsta”
patou oblasti bylo ,hledani normality”. Zjistilagis, Ze nejiire prozivanou oblasti byla druha
oblast (obavy a zajmy) a po téeti oblast (emoce). Dale jsem zjistila, Z&‘eh hodnoti
prozivani své nemociédcata nez chlapci. Porovndm-li vysledkyeskych dti od ckti
kanadskych, zjistila jsem, Zéile prozivaji své onemoéni ceské dti.

Rada bych pouzila vysledky jiného dotazniku z étakitery se také zaifil na kvalitu Zivota
déti s epilepsii. Osloveny byly dwskupiny d@ti ve wku 7-16 let. Prvni skupinu tviby déti

s epilepsii a druhou skupinu tilg déti zdravé. OB dwe skupiny byly srovnatelnéckem,
pohlavim a socioekonomickym statusem. Cilem bylodrotit kvalitu Zivota mladych
italskych pacient a zjistit vliv epilepsie na kvalitu jejich Zivot®ata pdizend z dotaznik
potvrdila negativni vliv epilepsie na zivot mladyghacient. Déti postizené epilepsii
bodovaly v psychologickych a sociologickych oblakteyrazié mére nez zdravé &i. Deéti
definovaly vyrazné socialni problémy, Mv predsudkm a socialnim zvyklostem, které
epilepsii stale obklopuji. Co secty skupin dle pohlavi, chlapci maji vyra&zayssi skore u
Skaly ,optimismus®, nez divky. Rozdil by mohl byptsobencasem puberty mezi chlapci a
dévcéaty, kdy dvéata dosahuji pubertytide a je tak wtSi riziko zazivani uzkosti nebo
pesimismu s ohledem na budoucnost. Dale dotazrikdilp Ze maji dti nemocné s epilepsii
potiZze v oblasti vztah volného¢asu a sportovaniCasto se citi nechréni, zklamani a
starostlivi.

V roce 2000 prokhlo dotaznikové S&ni v Edinburghu, kdy cilem bylo popsat kvalituate
déti s epilepsii a s diabetem. Vysledkem bylo , Z@ti s epilepsii je mnohemétsi riziko
poruch chovani nez wtl s diabetem. Déle vysledky ukazaly, Ze epilepséewtsSi dopad na
détsky Zivot, ez diabetes. Rode citi s diabetem si nemysleli, Ze nemocitauve ovliviuje
kvalitu Zivota jejich dti v takovém rozsahu, jako na rozdil rgalkti s epilepsii, ktd mluvili

o velkém dopadu.

MuZeme se podivat na vysledky, kter@ngsla v roce 1995 anketa skupiny EPISTOPU,
zamtiena na Skolni i trpici epilepsii v celéR. Z celkového p&tu 939 odpowdi udalo
38% ckti pocit Unavy v souvislosti sdbou antiepileptiky a pouze jednigtina se domniva,

Ze jim epilepsie nezabrani ve &b povolani podle jejich fiedstav a fani. Jen sedmina
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doufa, Ze bude s¥h v budoucnuridit auto. Realisticky pesimisticky pohled a postkji

s epilepsii je jen odrazem n#l$ tolerantniho fistupu spolénosti. (Komarek, 1997)

J. Dolansky hodnoti ve své knize ,Sasna epileptologie” isledky epilepsie nejvice jako
problém psychosocialniradou omezeni a diskriminaci.

Vystupem je, Ze kvalita Zivota¢d je vyraz® snizena v mnoha oblastech, a tedevsim

Vv jejich osobnim prozivani Gzkosti, obav, nalasheoZeni. Dale to, Zegdcata prozivaji své

onemocgni hife, nez chlapci.
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ZAVER

Ve své bakal&ké praci jsem se pokusilailgizit a nahlédnout na kvalitu Zivotactd

s epilepsii. Cilem mé prace byléingst strgné informace o epilepsii, jeji diagnostice &bk
Dale jsem se zabyvala jednak pojmem ,kvalita Zivatbecrg, ale také kvalitou Zivota
v souvislosti s epilepsii. Jedna se v podstatspokojenost se svym Zivotem. Akaliv |ze
urcité zalezitosti v souvislosti s epilepsii a jejimpddem na &ského pacienta zobecnit, je
prozivani jeho onemoéni a situaci, ve kterych se ocitééim individualnim. Je mnoho
vliva, které misobi na dit v jeho nemaoci, @kladnych nebo zapornych. Jedna se o zazemi
v rodirg, které m&i nema, dale postoj pedagoga ve Skolépgn samotné nemoci,ck a
jeho vrstevnici, osobni vybavenostétdt unést z&? apod. To vSe se podili na prozivani
Zivota s nemoci. Samotné onemémn,epilepsie”, které s sebouipasi zachvaty, stavi dit
do situace, kdy vlastn,z plného zdravi“ se ditocita v situaci vdZného ohrozeni &ay i
ohrozeni Zzivota. Velkou nejistotu a Uzkost &teth vyvolava nefedvidatelnost tohoto
momentu. Zivot s epilepsii jelgdznaeniadou omezeni a nejistotoutipghu onemocéni a

v mnoha pipadech s nejistou n&d na uzdraveni. A tak neni pochyb, Ze toto oneriocn
zasahuje &i v jejich kvalit zivota.

V empirickécasti jsem se pokusila formou dotazniku ziskatrmfice pray od diti trpicich
epilepsii, jak své onemoémni prozivaji. Dotaznik jefevzaty z Kanady, kde jiz na zakéad
tohoto dotazniku prainlo Seteni u kanadskycheti s epilepsii. Bti, které trpi epileptickymi
z&chvaty, se potykajitadou probléma. Jednak je to samotné oneméni) které je zatuje,
dale I&ba, osobni prozivani jejich nemoci a v neposladi i ¢casto pedsudky lidi, se
kterymi se setkavaiji.

Mezi dilezita zjiSeni mé pracdgadim to, Zze &c¢ata hodnoti kvalitu svého Zivota s epilepsii
hate neZz chlapci. Porovnanim vyslédidotaznik od ceskych dti s epilepsii s&mi

s epilepsii z Kanady vySlo, Zeské dti prozivaji svou epilepsii ite, nez dti v Kanadt.
DalSim dilezitym zjiS€nim je, Ze z @i zkoumanych oblasti, jimiz byly oblast
.nterpersonalni a socialniadledky”, dale oblast ,obavy a zajmy*, kter&tids epilepsii
provazi, teti oblasti byly ,emoce"¢tvrtou oblasti byla ,epilepsie jako mé tajemstvi“ a
posledni oblasti bylo ,hledani normality”, vysl&ganejhiie prozivana oblast ,emoce" a na
druhém mist nejhire prozivané oblasti oblast ,obavy a zajmy". Z tamsuzuji, ze se i
nemocnych epilepsii jejich onemdaen intenzivié dotyka a Ze nelze podcenit jejich prozivani
onemocgni. Jist by bylo zajimavé rozpracovaréchto nejtire prozivanych oblasti, jimiz

jsou ,emoce” a ,obavy a zajmy“, kde bytdmohly vice a pesrji definovat, kde nalézaji
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pomoc, kde se naopak citi nejvice ohrozeni, jakeace je pro & slozita a co je nejvice
zamestnava v souvislosti s jejich onem@aim. Jisé by byl zarové zajimavy pizkum mezi
rodic¢i téchto cti, kde v kanadské verzi dotazniku tentéztum prokthl. Piinosem by mohlo
byt porovnani toho, jak hodnoti Zivot s epilepain®tné dit a jak jeho rodie.

Myslim, Zeéim wtSi informovanost o této problematice bude u lidéfi se setkavaji nebo
vychovavaji di s epilepsii, tim vice se zmirni negativni prozZivditéte svého onemoeni.
Veérim, Ze strdné informace o epilepsii, prvni pomoci¢he a poznatky ziskané z dotazniku,

mohou prav k vétSi informovanosti ispet.
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Tato bakalgskd prace pojednava o kvalizivota dti s epilepsii. V teoretick&asti se
zan®iuji na samotné onemoémi ,epilepsie”, jeji diagnostiku a déu. Dale pojednavam o
kvalité Zivota z obecného pohledu, ale taka o k¥diiwota ve vztahu kd&em s epilepsii.

V empirickeé ¢asti dotaznikovou formou zjigji u déti nemocnych epilepsii prozivani jejich

onemocgni a ziskané udaje vyhodnocuiji.

This the Bachelor work deals with the life qualiiychildren with epilepsy. In the theoretical
part | mention the very illness of epilepsy itsgtastics and treatment. Further | focus on the
quality of life from the general point of view atite quality of life in relation to the children
with epilepsy as well.

In the empirical part | survey with the helps afiegtionnaires how the children with epilepsy

experience thein illness. eventually | analyseattguired data.
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PRILOHA |. Dotaznik
Vazeni rodi ¢e, milé d éti

dotaznik ktery matéepl sebou je den pro dti trpici epilepsii a je za&ien na
hodnoceniitznych situaci z jejich pohledu. Vygni tohoto dotazniku je dobrovolné.

Ziskané informace budou pouZzity pouze anonyaio k vyzkumnym ¢elim.

Predem dkuji za jeho vyplgni. Jana Bischofova
Studium O3etvatelstvi, Lékeska fakulta HK

Informace k vyplnéni dotazniku:

pred sebou mas na dotaznikuidki s&azenych pod sebou. Na kazdé&mdku jsou d¥
véty. Jednu zd&chto dvou ¥t podtrhni a to tu, se kterou souhlasiS. Dale wita ug'esni tim,
jestli je to v tvém fipact pIné plati, nebo to plattasténé. Tedy, Ze jednu ze dvou zavorek

zakrouzkujes
Priklad :
V mém gipact to v mémipact to
Plng Plati Plati Plne
plati casteng casténé  plati
1 ( 1 ) ( 2 ) Nékteré diti s epilepsiitikaji, Ze si Ale Jiné dti s epilepsiiikaji, Ze si jiné dti ( 3 ) ( 4 )
S nimi céti nebudou hrat s nimi stale hraji
2 (1) (2 ) Nektere dtis epilepsii si mysli, ze  Ale Jiné dti s epilepsii si mysli.ze jsou (3 ) ( 4 )
nejsou tak doi (na izné \&ci) jako zrovna tak dofi (na izné \&ci) jako
jiné dsti jiné diti
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V mém fgipact to

V mémifpad to

plng plati plati plng
plati casténg casténé  plati

1 ( 1 ) ( 2 ) Nékteré dti s epilepsiitikaji, ze si Ale Jiné dti s epilepsiiikaji, Ze si jiné dti ( 3 ) ( 4 )
s nimi jiné dti nebudou hrat s nimi stale hraji

2 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti s epilepsii si mysli, Ze Ale Jiné dti s epilepsii si mysli,ze jsou ( 3 ) ( 4 )
nejsou tak dob (na fizné &ci) jako zrovna tak doBl (na iizné \&ci) jako
jiné ckti jiné ckti

3 ( 1 ) ( 2 ) Nékteré dti s epilepsii nemaji mnohoAle Jiné dti s epilepsii maji mnoho ( 3 ) ( 4 )
kamarad, kamarad

4 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti s epilepsii maji pocit, ze Ale Jiné dti s epilepsii maji pocit, 2esnim'( 3 ) ( 4 )
jiné c&ti s nimi jednaji jinak nez s jednaji steji jako s ostatnimi
ostatnimi,

5 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti s epilepsii maji pocit Ale Jiné dti s epilepsii nemaji pocit ( 3 ) ( 4 )
nespravedInosti nespravedInosti

6 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti vzdy mysli na svou Ale Jiné dti nemysli na svou epilepsii, nei( 3 ) ( 4 )
epilepsii ged tim, nez &o dlaji néco claji

7 ( 1 ) ( 2 ) Nékteré dti s epilepsii si mysli, ze Ale Jiné dti s epilepsii si nemysli, ze byse( 3 ) ( 4 )
jejich rodice maji strach, Zze se samy o e rodice bali
zrani

8 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti s epilepsii moZzna nejsouAle Jiné dti s epilepsii jestlize to cjf 3 ) ( 4 )
schopny odjet na tabor nebo podobna  mohou odjet na tabor nebo podobna
mista mista

9 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti se trapi tim, co se jim  Ale Jiné dti se netrapi tim, co se jim ) ( 4 )
miZe stét jestlize si zapomenou vzit stane,jestlize si zapomenou vzit Iéky
Iéky

10 (1) (2 ) Nektere dtise boji, Ze se zranfip Ale Jiné dti si starost netlaji, Ze se Bhem (3) (4)
zachvatu zachvatu zrani

11 ( 1 ) ( 2 ) :\(l)ézlétﬂeiré @ti s epilepsii se snadno  Ale Jiné dti s epilepsii se nesnadno &dz ( 3 ) ( 4 )

12 ( 1 ) ( 2 ) Nékteré dti s epilepsii maji problém Ale Jiné dti s epilepsii ve Skole nemaji ( 3 ) ( 4 )
ve Skole udrZzet pozornost problém udrzet pozornost

B(1)(2) L\:)ézl;tleorbéicétisepilepsiise snadno  Ale Jiné dti s epilepsii se nerozzlobasto (3) (4)

14 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti s epilepsii maji problém Ale Jiné dti s epilepsii nemaji problém ( 3 ) ( 4 )
zapamatovat si co seily ve Skole zapamatovat sigeni ze Skoly

15 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti mysli, Ze budou muset Ale Jiné diti mysli, ze by mohly brzy ( 3 ) ( 4 )
brat do konce zivota Iéky proti piestat brat Iéky proti svym zachuat
zachvatu

16 ( 4 ) ( 3 ) Nékterym dstem nevadi, kdyZz maji  Ale  Jinym dstem vadi, kdyZz maji vypré&v ( 2 ) ( 1 )
vyprawt lidem o své epilepsii lidem o své epilepsii

17 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti se boji, Ze se jejich Ale Jinym dttem nevadi, kdyZ se jejich ( 3 ) ( 4 )
kamaréadi dozédi, Ze maji epilepsii kamaradi dozvi o jejich epilepsii

18 ( 4 ) ( 3 ) Nekterym cstem s epilepsii nevadi, Ale Negkterym dstem vadi, kdyz se ocitnou( 2 ) ( 1 )
kdyz jsou mimo domov, stéle se citiv  mimo domov, neciti se v poh&d
pohod

19 ( 1 ) ( 2 ) Nekteré dti s epilepsii se citi tragn Ale Jiné dti s epilepsii se neciti trapn ( 3 ) ( 4 )

20 ( 1 ) ( 2 ) Nékteré dti s epilepsii maji pocit, Ze Ale Jiné dti s epilepsii nemaji pocit, ze se( 3 ) ( 4 )
se jich kamaradi boji, jich jejich kamaradi boji

21 ( 4 ) ( 3 ) S rekterymi c&tmi, které maji Ale S nskterymi dstmi majici epilepsii je ( 2 ) ( 1 )
epilepsii se zachéazi steé&jjako zachazeno jinak, nez s jejich
s jejich sourozenci sourozenci

22 ( 4 ) ( 3 ) Nekteré dti s epilepsii ziji normalni Ale Ng&které dti s epilepsii nemohou Zit 2 ) ( 1 )
zZivot, i kdyZ maji zachvaty normalni Zivot, protoZze maji zachvaty

23 ( 4 ) ( 3 ) Nekteré dti s epilepsii maji pocit, ze Ale Jiné dti s epilepsii maji pocit, 2ejejich( 2 ) ( 1 )
s nimi witel jedna stejé jako witelé jednaji jinak , nez s ostatnimi
s jinymi Zaky ve Skole zaky

24 ( 4 ) ( 3 ) Nekteré d@ti s epilepsii nefipusti, Ale Jiné dti s epilepsii se zpomali v tom C({ 2 ) ( 1 )
aby jim jejich nemoc zpomalovala, to délaji kvali své nemoci
co cElaji

25 (4 ) (3 ) Nektere dtis epilesii citi ve Skole  Ale Jiné dti s epilepsii se necitive Skole (12 ) (1)
pohodli v pohod, jsou nervozni

Vek: olpavi: divka ()

Chlapec ( )
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