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ANOTACE

Tématem této bakalaiské prace je kvalita zivota lidi s epilepsii. Prvni teoreticka kapitola
se zabyva kvalitou zivota. Tato kapitola obsahuje teorie a méfeni kvality Zivota, a
kvalitu zivota ve spojitosti s epilepsii. Druhd kapitola teoretické ¢asti se tyka definice
epilepsie, mezinarodni klasifikace epilepsie, diagnostiky, 1écby a socidlnich otazek
souvisejicich s epilepsii. Prakticka ¢ast obsahuje tii ptipadové studie dospélych osob s
diagndzou epilepsie. Cilem této prace je analyzovat a zjistit jaky dopad ma epilepsie na
kvalitu zivota. Pro realizaci vyzkumu bylo pouzito kvalitativni metody. Pomocné
techniky pouZzivané pro tento vyzkum byly polo-strukturované rozhovory, objektivni

pozorovani a analyzy medicinskych dat.
KLiCOVA SLOVA

Epilepsie, epilepticky zachvat, dopady epilepsie, kvalita zivota, 1écba

ANNOTATION

The topic of this bachelor thesis is the quality of life of people with epilepsy. The
first chapter of the theoretical deals with the quality of life. This chapter contains
measurements and theories of quality of life and quality of life affected by epilepsy. The
second chapter of the theoretical section involves the definition of epilepsy, international
classification of epilepsies, diagnostics, treatment and social issues associated with
epilepsy. The practical section presents three case studies of adults diagnosed with
epilepsy. The goal of this thesis is to analyze and determine the impact of epilepsy on the
quality of life. For the realization of the research was used a qualitative method. Auxiliary
techniques used to obtain the data were semi-structured interviews, objective

observations and analyzes of medical data.
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1 Uvod

Pfitomnost vazného onemocnéni miize zna¢nou mirou oslabit psychické a fyzické
stranky Zivota jedince a jeho rodiny. Epilepsie patii mezi nejzavaznéjs$i onemocnéni, které
doprovazi neptredvidatelné zachvaty. Jedinec se musi svému onemocnéni ptizpusobit, to
znamena napiiklad zlepSeni Zivotospravy, uzivani medikamentozni 1écby omezeni
b&Znych kazdodennich aktivit. Zivot s epilepsii je provazan fadou omezeni a nejistot.
Kazda osoba, které byla diagnostikovana epilepsie, musi fesit individualni problémy -
nepiedvidatelné¢ zachvaty, vedlejsi ucinky 1€kli, omezeni aktivit. V dasledkl téchto

faktorit miize byt kvalita Zivota negativnim zplisobem zasazena.

Ve své bakalaiské praci se zajimam o problematiku kvalita zivota osob trpici
zavaznym onemocnénim epilepsie. Inspiraci pro zkouméni této problematiky mi byla

osobni zkuSenost s epilepsii v rodin€ a poznatky ziskané béhem praxe ve Spolecnosti ,,E*.

V prvni ¢asti se vénuji pojeti kvality zivota z obecného hlediska. Také se zde
zabyvam teoriemi a meéfenim kvality zivota. Dale zde prezentuji kvalitu Zivota ve
spojitosti s epilepsii. Zde se zamé&fuji na socialni problematiku, do niz spadaji témata:
omezeni zamé&stnani, ztrata fidi¢ského prikazu, dopady epilepsie, socidlni poradenstvi a
invalidni diichod. V druhé casti jsem na zakladé odborné literatury definovala
onemocnéni epilepsie a epileptické zachvaty. Déle se zde vénuji zdkladni mezindrodni
klasifikaci zachvati, diagnostice, epileptickému statusu, terapii (zména Zivotospravy,
medikamenty, chirurgickd operace a canisterapie) a psychickym zménam, které mohou
nastat v diisledku epilepsie. Praktickd ¢ast je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu a
obsahuje 3 ptipadové studie. Pro ziskani dat mi pomocnou technikou byly polo-
strukturované rozhovory, analyza medicinskych dat a objektivni pozorovani. Cilem mé

préce je zjistit, jaké dopady ma epilepsie na kvalitu Zivota.

Informace pro svoji praci jsem Cerpala z odborné literatury a internetovych zdroju,

také ze svych zkuSenosti a poznatki ziskané béhem rozhovori s respondenty.



2 Teoreticka ¢ast

2.1 Kyvalita zivota

., Zivot neznamend jen byt Ziv, ale zit v pohodé** (Martialis).

Nelze presné urcit spravnou a jedinou definici kvality zivota vzhledem k tomu

v kolika raznych, vécné odlisnych oborech se s timto pojmem pracuje.

Kvalitu zivota Ize chapat jako diisledek interakce mnoha odlisnych faktorti. Mezi
niz patii socidlni, zdravotni, ekonomické a environmentalni podminky, které se zvysuji,
a ovliviwyji tak lidsky rozvoj na Grovni jednotlivel i celych spolecnosti. Lze konstatovat,
ze v rdmci vSech piistupii ma koncept kvality Zivota v zdsad€ dva rozméry, a to objektivni
a subjektivni. Subjektivni kvalita Zivota je spojena s lidskou emocionalitou a v§eobecnou
spokojenosti se zivotem. Objektivni kvalita zivota pojednava o naplnéni pozadavkl
tykajicich se socidlnich a materidlnich podminek zivota, socialni statusu a fyzického
zdravi. (J. Payne, 2005; citovany podle Centrum pro vyzkum kvality Zivota, Dénsko,
2002)

Pojem kvalita Zivota je aplikovan v fad€ disciplin, pfedevSim v lékafstvi,
psychologii a pedagogice se dostal az do ekonomie a sociologie, kde pii kde pii zkouméani
napt. zZivotni urovné se ukazaly vice rozhodujici kritéria kvalitativni nez kvantitativni.
Jedna se o interdisciplinarni pojem, proto vyhovuje vSude tam, kde se ze Sir§iho aspektu
vénujeme problému cloveéka. Samotna kategorie zdravi se stala jednim z centralnich bodt
Svétové zdravotnické organizace (SZO/WHO). Mnohem vice se zamysli o perspektivé
vidéni problémi. Dosud dominujici pohled odbornikli je nyni podpofen a korigovan
pohledem samotného pacienta i jeho rodinnych piislusnik. Kvalita zZivota pouzivana ve
zdravotnictvi ma specifické ozna¢eni HRQL — health — related quality od life. Zde je
hodnocena kvalita Zivota v kontextu zdravi a nemoci. Aplikuje se u vazné akutné a

chronicky nemocnych. (O. Rehulkova, 2008)

2.1.1 Teorie a modely méreni kvality Zivota
Modely/teorie kvality nam mohou pomoci vymezit koncepty, které jsou soucasti
nebo maji logické propojeni s atributy kvality zivota, vztahy mezi koncepty (napf.

koncepty, které jsou antendencenty tzn. pfi¢inou a které koncepty jsou konsekvenci



neboli nasledkem kvality zivota). VSechny tyto koncepty mizeme rozdélit do 4 kategorii:

hieachicky, interak¢ni a modely zalozené na vyznamu. (E. Gurkova, 2011)

Hierarchicky model, ktery strukturuje a pomaha vymezit domény, které jsou
potiebné pii méefeni kvality zivota. Do této kategorie modeli patii HRQoL (Spilker,
1990), model WHOQOL, model kvality zivota ,,.3B*“ vytvofeny Centrem na podporu
zdravi v Torrontu, konceptudlni model od Ferransové (Ferrans at al., 1992).
V interak¢nim modelu se zohlediiuje vztah kvality zivota a zdravi/zdravotniho stavu.
Pomahaji pfi objasnéni s intepretaci vztahu mezi koncepty méteni. Zde je mozné uplatnit
SpilkerGiv model klinického hodnoceni (Spilker, 1996), mode Clearly (1994), model
proménnych kvality Zivota autort Padills et al. (1985), model u kvality Zivota u pacientl
s chronickym onemocnénim od Stuifbergen et al. (1994). Pro prediktivni modely se
pouziva jako proménnou kultura, kterd velmi ovliviiuje kvalitu zivota. Uplatiuje se pro
porovnani kvality Zivota pacientll s riiznym sociokulturnim kontextem s cilem zlepSeni
jejich fyzické a psychického stavu. Mezi tento model patii Kontextudlni model HRQoL
od Ashing Giwa et al., (2006). V posledni kategorii jsou modely specificky zalozeny na
subjektivnosti, dynami¢nosti a vyznamu hodnot. Koncepce téchto modeli pracuji ptimo
s perspektivou pacienta, ktery sam hodnoti kvalitu Zivota. Pro ptedstavu sem spadd model
resilience u adolescencii od Haas et al. (1999), model vnimani kvality Zivota sestrou od
King et al. (2003) a od Spranger a Schwartz (1999) model posunu odpovédi. (E. Gurkova,
2011)

2.1.2 Kvalita Zivota ¢lovéka s epilepsii
., Schopnost snést utrpeni neni clovéku vrozena. Clovék si ji musi vytvorit. Ziskavat
a ziskat. Jde o vnitini zvladani tézkych situaci tipravou postojii. Clovék tim déld néco se

sebou. Vytvari tim svou osobnost. Rozhoduje o tom, kym bude. (V. E. Frankl)

Kvalitu Zivota u pacienta s epilepsii ovliviiuje vice ¢i mén¢ samotné onemocnéni.
Opakované a Casto necekané zachvaty mohou byt provazené poranénim, ale soucasné
ovlivituji pozici v praci, zhorSuji vykonnost a tim pracovni vysledky. Zachvaty
v celkovém duasledku mohou sniZit efektivitu vyuziti volného ¢asu a zpiisobuji psychické

zmény s negativnim dopadem na citéni a proZivani. Osoby trpici epilepsii denné bojuyi



s pfidruzenymi problémy plynouci s komunika¢nimi potizemi, hor$im uplatnénim a

socialniho postaveni. (Moran, 2007)

Epilepsie neni pouze neurologické onemocnéni, ale muze mit negativni
psychosocialni disledky na osoby s epilepsii a jejich rodinu. Epilepsie ma vazny
dopad na kvalitu Zivota, jak na osoby trpici epilepsii, tak na ¢leny jejich rodinného

kruhu. (C. Kerretal., 2011)

Moran (2007) charakterizuje kvalitu zivota jako pocit Stesti a Zivotni satisfakce.
Jeji uroven je dana dobrym funkcnim stavem organismu, ktery umozZiuje realizovat
kazdodenni aktivity a prozivat v nich uspokojeni. DiileZitymi faktory jsou télesné, dusevni
a socialni zdravi, samostatnost, nezavislost, dobré ekonomické a socialni zdazemi,
zameéstnani a dobré osobni vztahy. Kvalitu Zivota by mél hodnotit oSetiujici lékar ve
spolupraci s pacientem, pacientovy nazory a hodnoceni celkového stavu by mély byt pro

zhodnoceni kvality Zivota zdsadni.
Faktory ovlivitujici kvalitu zivota u epilepsie podle Moran¢ (2007)

e Faktory neurobiologické
o Epileptické (typ epileptického syndromu, typ zdchvatu, klinicka
kompenzace, kompenztace elektrofyziologicka...)
o Neepilepticke (organicka léze, komorbidita psychiatrickd, somaticka...)
o Faktory farmakoterapické
o lantrogenni (neurotoxicita, poruchy kognice, psychiky, reaktivity,
emoci...)
o Faktory psychosocidalni (hyperprotekce, poruchy sebehodnoceni, nedostatek

Zivotnich dovednosti, nedostatecnd atraktivnost, pracovni a socidalni omezeni,

povery...)

Pro osoby, ktefi trpi chronickym onemocnénim jako je epilepsie, je kolikrat plné
vyléceni nedosazitelné. Kvalita zivota (QoL — Quality of life) u osob s epilepsii mtze byt
v dtsledku toho narusena a je zavisla na poskytnuti zdravotni péce. Do kvality Zivota
nalezi psychicka vyrovnanost (spokojenost se zivotem, dosazeni ispéchi a Stésti), t€lesna

a dusevni pohoda, funkéni stav, socialni a mezilidsky kontakt. Spadaji sem i objektivné
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méfitelné pojmy, jako je télesna funkce, zaméstnanost, socioekonomické postaveni. (M.

Bohacova, 2015; citované podle Bajacek, 2005)

2.1.2.1 Mezindrodni p¥istup
V roce 1997 byla zahéjena globalni kampan proti epilepsii (GCAE) s ndzvem

,ven ze stinu“. Tato kampan byla podporovdna Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO), Mezinarodni ligou proti epilepsii (ILAE) a mezindrodnim Gfadem pro epilepsii
(IBE). ILAE je mezinarodni organizace, ktera se snazi bojovat proti epilepsii. Zabyva se
predevsim Iékatskymi a védeckymi aspekty epilepsie. Kdezto IBE se zaobird spise
socialnimi aspekty a kvalitou zivota lidi s epilepsii. Tento projekt ,,ven ze stinu* vznikl
za Ucelem zlepsit pfijatelnost, oSetfeni, sluzby a prevenci epilepsie celosvétove. (A.

Zyvalova, 2007; citované podle ILAE, WHO. Atlas: Epilepsy care in the world ,2005)

Hlavnim cilem je snizovat lécebné nedostatky poskytnutim kvalitnich informaci
o epilepsii a jejich dasledcich a napomahat tak vladdm riznych zemi redukovat zatéz
onemocnéni. Jejich strategie, jenZ spocCivaji v zaméfeni se na vefejné uvédomeéni a
znalosti, socialni podporou v souvislosti, jsou navrzena tak, aby snizila socidlni zatéz,
zaujatost a diskriminaci, s kterou se epileptici potykaji. Na zaklad¢ doplnéni informacni
mezery o vyuzitelnych zdrojich v péfi o pacienty s duSevnimi a neurologickymi
poruchami, WHO v roce 2000 vydala do svéta projektové atlasy zaméfené na sbirani a
porovnani informaci a dat. Tyto projektové atlasy prezentuji predstavu o aktudlnim stavu
sluzeb a péce pro epileptiky, ziskatelné v rliznych Castech svéta. (A. Zyvalova, 2007,

citované podle ILAE, WHO. Atlas: Epilepsy care in the world ,2005)

2.1.3 Socialni problematika

Epilepsie ovlivituje dileZitou roli v Zivoté ¢lov€ka. SniZzuje pocet béznych aktivit,
omezuje moznost Zit vlastni Zivot podle svych schopnosti, zajmi a ptani. Kazdy pacient
potfebuje komplexni a individudlni péci. Tak aby dochazelo ke snizovéani socialnich
handicapt, prevenci zbyte¢nych komplikaci, zodpovédnosti pacienta za pribéh nemoci,

nabidnuti podpory i pro rodinu pacienta. (Brazdil a spol., 2011)

2.1.3.1 Socidlni podpora
Moran (2007) uvadi, ze statni podpora se poskytuje v zavislosti na vysi pfijmu.

Zde patii socidlni ptispévky na rodinu s détmi, bydleni i dopravu.
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Pro systém organii socidlniho zabezpeceni nalezi tyto useky: Ministerstvo prace a
socialnich véci (MPSV), Ceské sprava socialniho zabezpedeni (CSSZ) a okresni spravy
socialniho zabezpeceni. Pod okresni spravy socialniho zabezpeceni spadaji posudkovy
1€kati, ktery rozhoduji o tom, zda posuzovand osoba spliiuje zdravotni podminky pro

ziskani zddané socialni davky. (Brazdil a spol., 2011)

Socialni poradenstvi ohledné dilezitych informaci nabizi Spole¢nost E a Epistop.
Spolecnost E patii mezi organizace, které nabizi pln€ profesiondlni socialni podporu pro
osoby s epilepsii a jejich rodiny. Bojuji za vyhodnéjsi podminky pro osoby s epilepsii,
tedy zlepSeni postaveni ve spoleCnosti, zruSeni stigmat a pover spojené s timto
onemocnénim a predevSim rozsifeni informaci o tomto onemocnéni ve spoleCnosti.

(www.spolecnost-e.cz) Epistop se vydava stejnym zplisobem, ale je vice odborné

zalozend. Velmi Casto se zde schazeji pacienti se zdravotniky, socidlnimi poradci,

zastupci statni spravy atd. (www.epistop.cz)

2.1.3.2  Dopady epilepsie

Strach z nezndma, ktery je spojeny s chronickym onemocnénim epilepsie, muze
vést ve spoleCnosti k socidlnim stigmatim a diskriminacim. Psychosocialni dopady
epilepsie se stat od statu a kultury 1i8i, ale komunikacni bariéry zptsobuji o¢ividné vice
Skody nez samotné fyzické u€inky epilepsie. Vyraznym zplsobem se tyto bariéry odrazeji

ve vzdélavani a zaméstnavani, osobnich vztazich a pravech. (Dobromysl)

2.1.3.3 Epilepsie a zaméstndni

Podle EpiStop (2011) lidé s epilepsii patii v rdmci osob se zdravotnim postizenim
do unikatni skupiny, protoze jejich onemocnéni nejsou kontinualni jako zrakové,
sluchové, pohybové ¢i mentalni postizeni. V dobé mezi zachvaty jsou lidé s epilepsii
relativné bez obtizi. Dale Epistop uvadi, Ze se osoby trpici s epilepsit mohou na

pracovnim trhu setkat s t€émito potiZemi:

e Neptedvidatelné zachvaty

e Mozné vedlejsi ucinky 1€kl (porucha koordinace pohybu, tnava)

e Kognitivni poruchy (Spatnd pamét, komunikace s okolim, ptizpisobeni
novym se zmeénam)

e Pasivita
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e Problém spravné interpretovat sviij handicap

e Stigma a povery spojené s timto onemocnénim

2.1.3.3.1 Omezeni pracovniho uplatnéni
Lidem, ktefi maji diagnostikovanou epilepsii je doporucovano vyhybat se
takovému druhu zaméstnani, ve kterém se mohou sami nebo poranit druhou osobu

v disledku epileptického zachvatu. Naptiklad mezi tato zaméstnani spada prace:

e v provozu s nocnimi sménami (kvuli pravidelnému spankovému rezimu)

e u mechanickych linek, bézicich past

s elektiinou, s motorovou pilou

e prace ve vyskach a dolech

také sem patii zaméstnani, u kterych je vyzadovano drzeni fidi¢ského pritkkazu

(P. Stehlikova a kolegové, 2016)

Problematikou spojené se zaméstnanim zdravotn¢ postizenych osob se zabyva a
podporuje VIadni vybor zdravotné postizenych obcanti, Svaz ¢eskych a moravskych
druzZstev, kterému nalezi Vyrobni druzstva invalid(, u nichZ je 50% zaméstnancl se
zdravotnim postizenim. Déle jsou tu Chranéné dily pii Vyrobnich druzstvech invalidi.

(Bréazdil a spol., 2011)

2.1.3.4  Ridiéské opravnéni

EpiStop (2011) uvadi, ze zdravotni zpusobilost k fizeni motorovych vozidel
upravuje nové vyhlaska 72/ 2011, ktera je novelou vyhlasky 277/ 2004 a sjednocuje
kritéria pro posuzovani mezi jednotlivymi zemémi EU. ,, Obecné Ize Fici, Ze diagnoza
epilepsie ma vliv na zdravotni zpusobilost Fidit motorova vozidla. Osobu s epilepsii je
mozné uznat zdravotné zpusobilou k Fizeni motorovych vozidel, pokud délka
bezzdachvatového obdobi je delsi nez 1 rok a odborné neurologické vysetieni neshleda
duvod k zdravotni nezpusobilosti. Toto se vSak tyka situaci, kdy neridite auto v pracovné-
pravnim vztahu a vizeni neni tudiz druhem prace sjednanym v pracovni smlouve. Jste-li
Fidicem z povolani, musi ubéhnout od posledniho zachvatu aspon 10 let, jen vyjimecné u
prognosticky priznivych stavii (napt. benigni epilepsie s rolandickymi hroty), staci obdobi
bez zdachvatu 5 let. Posuzujicim lékarem pro tyto ucely je prakticky lékar nebo lékar

preventivni zavodni péce, k posouzeni se ale musi vzdy vyjadrit neurolog. “
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2.1.3.5 Invalidni diichod
Invalidita dle zdkona § 39 o dichodovém pojisténi - ,, Pojisténec je invalidni,
Jjestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu nastal pokles jeho pracovni

schopnosti nejméné o 35 %.

Jestlize pracovni schopnost pojisténce poklesla:

a. nejméné o 35 %, avsak nejvice o 49 %, jedna se o invaliditu prvniho stupnée,
b. nejméné o 50 %, avsak nejvice o 69 %, jedna se o invaliditu druhého stupne,

c. nejméné o 70 %, jedna se o invaliditu tretiho stupné. (Ministerstvo socialnich

véci, 2011)

Osoby s epilepsii, ktefi trpi zachvaty i pies 1é¢bu, tzn., Ze jsou farmakorezistentni,

maji ze zdkona pravo na invalidni dichod.

V Ceské republice upravuje tyto podminky zékon 155/195 sb. Stupefi miry
poklesu pracovni schopnosti upravuje vyhlaska 359/2009.

Svétove jsou invalidni prispévky pro osoby s epilepsii dostupné v 47%. Z toho
tyto ptispévky vyuziva 14% v rozvojovych statech a 82% ve statech s vysokym piijmem.
Piispévky zahrnuji monetarni, zdravotni a rehabilita¢ni podporu, dale podporu na
pracovnim mist¢, podporu na bydleni, dopravu, vzdelavani. Je zde Usili prosadit lepsi
poskytnuti podpory pro osoby sepilepsii a to vzejména v zemich s omezenymi

prostiedky. (Atlas, WHO, 2005)
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2.2 Epilepsie
2.2.1 Historické zajimavosti

Epilepsie zuzuje lidstvo jiz od poc¢atku jeji existence. Prvni zminka o této nemoci je
zapsana v Chamurapiho zakoniku pied 4000 tisici lety. V historii byla epilepsie Casto
nazyvana jako ,,rajska‘“ ¢i hvézdna nemoc, protoze se vétilo, ze osoba trpici touto nemoci
je seslana z nebes, ale bohuzel ¢asto dochédzelo k opovrzenihodnych pojmenovani jako
,»ohavna nemoc*® ¢i ,,nemoc, ze které se zvraci* — toto oznaceni vyjadfovala vztah lidstva
k epilepsii. Ve stfedovéku byla epilepsie vnimana jako bozi trest a véfili, Ze osoba trpici

epileptickym zachvatem je ovladana d’ablem. (M. Moran, 2007)

Plno vyznamnych historickych osobnosti trpélo epilepsii. Pro pfiklad mohu uvést
naptiklad: Sokrates, César, Lenin, Flaubert, Napoleon, Nobel, Van Gogh, Moliére.
Vyznamni lékatfi jako Hippokrates, Galém, Paracelsus, Avicena a spousty dalSich se
snazili epilepsii zkoumat a 1€cit. Vé&fili, ze epilepsie je onemocnéni piirodni, organicka
nikoliv mystickd nemoc, jak se v historii tvrdilo. Epileptické zachvaty vznikaji v mozku,
kdy byva Casto narusena postura a védomi (Avicena). Podle Galéna je mozek nemocny a
jsou projevy, které citi jen nemocny — aura. ,,Aura miize mit Zaludecni projevy.*

(Alexandros Tralleisky)
(M. Moran, 2007)

2.2.2 Epilepticky zachvat a jeho projevy
2.2.2.1 FEpilepsie

Epilepsie patifi mezi nejcastéjsi neurologickd onemocnéni. Jedna se o chronické
onemocnéni, které zasahuje mozek. Epilepsie neni jedno urcité onemocnéni, ale
predstavuje komplex syndromii a poruch, jejichz spoleénym znakem je projev

epileptickych zachvati.

Moran (2007) uvadi, Ze epilepsie se miize vyskytnout na celém svéte bez ohledu
na pohlavi, vék, rasu ¢i socialné ekonomickou kulturu. V rozvinutych zemich je incidence
novych ptipadi epilepsie jako nemoci (tedy opakujicich se epileptickych zachvatl) 24-
53 na 100 tisic osob za rok. V méné rozvinutych zemich Jizni Ameriky je uvadéna

incidence 110-190/100.000. Incidence je nejveétsi u déti (zejména v prvnich meésicich
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zivota), klesa v dospélém veéku (nad 70let). Primér statistik ukazuje, ze asi 1-1,5%

pravdépodobné trpi epilepsii.

Epilepsie se miize vyskytnout v jakémkoliv véku, ma rizné pfic¢iny a projevy. U
bézné populace se mlze toto onemocnéni objevit az ve 3 %, minimalné 5% z populace
prodé€la jeden epilepticky zachvat za zivot. Diky nachylnosti k epileptickym zachvatim
je epilepsie charakterizovana neurobiologickymi, kognitivnimi, socidlnimi a

psychologickymi dusledky. (T. Prochazka, 2010)

C. Kerr et al., (2011) popisuji epilepsii jako komplexni nemoc, kterd postihuje

pacientovo psychické zdravi, nezavislost, emocidlni vyrovnani a zaméstnanost.

., Epilepsie je jedno z nejcastéjsich neurologickych onemocnéni. Nejde o jednu
chorobu, ale o souhrnné pojmenovani mnoha nemoci, jejichz spolecnym projevem je
vyskyt epileptickych zdachvatu. Vétsina z téchto chorob se projevi jen nékolika zdachvaty
za Zivot Ci jde o onemocneéni, ktera jsou velmi dobre lécitelna pomoci lékii, kterym se Fika
antiepileptika. Presto vSak rozpoznani epilepsie u nasich pacientii predstavuje v mnoha
pripadech zlom v jejich dosavadnim béhu Zivota, ktery vyplyva jednak z rady omezeni
v oblasti zaméstnani, volného Casu, jednak z toho, Ze diagnoza stdle predstavuje v nasich
podminkach pro svého nositele urcité socialni stigma vyplyvajici z nedostatecné

informovanosti verejnosti o této skupiné chorob. “(Z. Vojtéch, 2000, str. 7)

2.2.2.2 Zdachvaty

Jako nemoc je charakterizovana opakovanymi epileptickymi zachvaty.
Epilepticky zachvat z fyziologického hlediska je nahl4 a pfechodna porucha mozkoveé
kortikalni aktivity, nekontrolovany elektricky vyboj v Sedé hmoté¢ mozkové, ktery trva
n€kolik sekund, minut, vyjimeéné hodin. Po jeho odeznéni, v mezizachvatovém obdobi,

muze byt nemocny zcela bez obtizi. (Z. Ambler, 2011)

Z. Servit (1985) uvadi Ze, hlavni pfiznaky epileptického zachvatu Ize rozdé€lit do
Sesti kategorii: porucha védomi, psychické ptiznaky, senzitivni a senzorické, vegetativni,

motorické a elektroencefalografické.

Pro deleni epileptickych zachvat je v dnesni dobé¢ stale platnd Mezinarodni
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klasifikace z roku 1989, akceptovana Mezindrodni ligou proti epilepsii (ILAE). Zachvaty

jsou roztazeny do tii zékladnich skupin: loziskové, generalizované a neklasifikované.

1. LozZiskové
Simplexni (bez poruchy védomi) s priznaky
e S motorickymi
e Senzitivnimi a senzorickymi
e S autonomnimi
e Psychickymi
Komplexni (s poruchou védomi)
e Simplexni s naslednou poruchou védomi
- Sjednoduchymi klinickymi projevy a naslednou
poruchou védomi
- S automatismy
e S inicidlni poruchou védomi
- Pouze porucha védomi
- S automatizmy
LoZiskové se sekunddarni generalizaci
e Jednoduché loziskové se sekundarni generalizaci
e Komplexni loziskové se sekundédrni generalizaci
e Jednoduché loziskové s prechodem do komplexnich a poté
sekundérnich generalizaci
2. Generalizované
Absence
e Typické
e Atypické
Myklonické
Klonickeé
Tonickeé
Tonicko — klonické

Atonické
3. Neklasifikované (nejCastéji nckteré novorozenecké, epilepticky
status)

Tabulka ¢.: 1 Mezinarodni klasifikace epileptickych zachvati (P. Stehlikova 2014,
citované dle Hojdikové, 2007)
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Semiologicka klasifikace zachvatti podle V. Komarka (1997):
I. Epilepticky zachvat
1. Aura
e Somatosenzoricka
e Vizudlni
e Auditoricka
e Olfaktoricka
¢ Gustatoricka
e Psychicka
e Epigastricka
e Autonomni
2. Absence
Motoricky zachvat
e Jednoduchy
-klonicky
-tonicky
-tonicko-klonicky
-atonicky
-myoklonicky
verzivni
e Komplexni
-hypomotoricky
-automotoricky
-hypermotoricky
I1. Neklasifikovany zachvat
2.2.3 Status Epilepticus
Status epilepticus je extrémné nepiijemnd zélezitost, ktera miize vazné ohrozit
osobu trpici epilepsii. Jednd se o nahromadéni zachvatii kie¢i. Podle mezindrodni
klasifikace je definovan jako ,,zdchvat trvajici vice nez 30 minut nebo interminentni
zdchvaty trvajici vice nez 30 minut, mezi nimiz nemocny nenabude védomi“. (M. Moran,

2007).
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Dle Z. Vojtécha (2000) mizeme povazovat zachvat trvajici déle nez 5 minut za
hrozici. Situaci neni radno nikdy podcenovat. Incidence vyskytu neni pfesné¢ znama, ale
jedna se o situaci, ktera je velice nebezpecna i ohrozujici zivot. U tohoto stavu je nutné

neprodlen¢ zavolat rychlou zachrannou sluzbu.

2.3 Diagnostika

Diagnostika epilepsie spoc¢iva nejen v diagnostice vlastniho epileptického zachvatu,
ale 1 ve zjisténi pticiny zachvatu. Aby byla provedena spravné diagnostika, je dulezité
znat anamnézu pacienta, pokud doslo zachvatu s poruchou védomi, tak bude provedena
objektivni anamnéza s osobou, kterd byla u zachvatu (rodinny piislusnik, kolega v praci
atd...) a bude uveden dikladny popis celého stavu/zachvatu. Diferencialni diagnostika se
tyka predevsim poruch védomi. Je tieba vzdy vyloucit neepileptické poruchy védomi

nebo jiné typy zachvatii. (Z. Ambler, 2001)

P. Stehlikova (2014) uvadi, ze lékafi pii zjiSténi mozného prvniho epileptického
zachvatu (prubéh, okolnosti a charakter) zkoumayji tyto kroky:

e dobu trvani zachvatt

e poruchu védomi, pfipadné jak dlouho trvalo bezvédomi

e piitomnosti kie¢i (charakterizovani jejich priabchu)

e pokousani jazyka, pfipadné v jaké ¢asti

e pfitomnost pomoceni ¢i pokaleni
2.3.1.1 Anamnéza

Spravna diagnostika epilepsie zavisi na anamnéze pacienta. Velmi Casto dochazi
pfipadiim, kdy neni mozné od pacienta ziskat informace o prib&hu zachvatu, protoze
doslo k poruse védomi. Je tedy diilezité vyslechnout svédky zachvatu. Mohou tak byt
uvedeny udaje o pohybech a projevech zachvatu (stoCeni hlavy, feCovy projev, postaveni
koncetin a samotné trvani zachvatu).

Probihé zkoumani osobni anamnézy a zajisténi dat z prenatalniho, perinatalniho a
postnatalniho obdobi, tdaje o pfedchozich onemocnénich a urazii pacienta, naptiklad
prodélani febrilnich kieci ¢i zanétu mozkovych blan. Dale se zkouma4, zda se v rodiné
pacienta nevyskytovalo zdchvatové onemocnéni. Diky ditkladné anamnéze dokaze 1ékat

vyfadit ostatni onemocnéni, kterd by mohla epilepsii napodobit ¢i mohou byt pfic¢inou

19



epilepsie. Mezi tato onemocnéni mohou spadat na jedné strané napiiklad porucha
srde¢niho rytmu, mdloby, na druhé strané naptiklad mozkové nddory, cévni mozkové
piihody a potadi dalSich nemoci. (Z. Vojtéch, 2000)
2.3.1.2 Klinické vySetieni

., Komplexni neurologické vysetieni pomiize vyloucit ¢i potvrdit neurologické
onemocnent, pri kterém epilepsie miize byt jen jednim z Fady symptomui, byt' dominantnim.
Lécba epilepsie pak bude jen soucasti celého lécebného komplexu. ,, (M. Moran, 2007,
str. 29)

2.3.1.3 Laboratorni vySetieni

Po zahajeni medikament6zni 1é¢by u pacienta je dulezité monitorovat hladiny
antiepileptika, obzvlast pokud nedochazi pii pozivani 1¢kt ke kompenzaci, tedy vymizeni
zachvatll). V ramci diagnostiky se také ovétuji hladiny ionti i1 funkce jater a ledvin. Mezi
laboratorni vySetieni se také fadi endokrinologické, metabolické a imunologické. (M.

Moran, 2007)

2.3.1.4 Elektroencefaografie

Princip EEG spocitd ve snimdni elektrickych potenciall, které vznikaji pfii
¢innosti nervovych bungk ptes neporuseny povrch hlavy. Tyto potencidly jsou zesileny a
zaznamenany. Vysledky EEG pfispivaji ke spolehlivému zatazeni konkrétniho
onemocnéni a miZe vzbudit podezfeni na neurologicky nalez, ktery mizZe byt zakladem

epileptického zachvatu. (Z. Vojtéch, 2000)

2.3.1.5 Neurozobrazovaci metody

V epileptologické diagnostice hraji zobrazovaci metody diilezitou roli. Pomahaji
spolehlivé prokéazat ¢i vyloucit epileptogenni zmény, tedy spravné stanovit etiologii u
daného pacienta. Tato vySetfeni zobrazuji struktury mozkové tkané — magneticka

rezonance (MRI) a pocita¢ova topografie (CT). (M. Brazdil a spol, 2011)
CT vySetreni (pocitacova topografie)

CT vySetfeni mize vytadit hrubé nebo nékteré specifické abnormality (tumory,
krvaceni, kortikalni malformace. (Moran, 2007). Pouziti CT pro pacienty s epilepsii mize
byt omezené, protoze ma prumérné rozliSovaci schopnosti, umozni zobrazeni pouze

v transverzalni roviné. (M. Brazdil a spol., 2011). Toto vySetfeni trvd par minut a je
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bezbolestné, ale pro lepsi znadzornéni cévnatych utvarit v mozku se musi podat do zily
latka, obsahujici jod. Lékai musi pfed CT pacienta upozornit o této skutecnosti, aby

nedoslo k alergické reakci. (Z. Vojtéch, 2000)
MRI vySetieni (magneticka resonance)

M. Brazdil a spol. (2011) uvadi, ze MRI patii mezi nejcitlivéjsi zobrazovaci
metodu pro identifikaci epileptickych 1ézi. Mezi pfednosti toho vySetieni patii absence
ionizujiciho zafeni a moznost zobrazovani ve vice riznych rovinach. Pokud se nedafi

1é¢bu spravné aplikovat, doporucuje se znovu provést magnetickou resonanci.

2.3.1.6 Neuropsychologické vySetieni

Moran (2007) uvadi, Ze pii neuropsychologickém vySetfeni musi byt
vyhodnoceno kvalitativni 1 kvantitativni kognitivni funkce, zjisténi pfipadnych deficitii a
charakterizovani osobnosti. Nasledné ustanoveni prognézy pro zajisténi dostatecné
neuropsychologické rehabilitace. Psychologické vysetieni se provadi na pocatku
onemocnéni, pfed zahdjenim 1écby (nckteré antiepileptika mohou mit $patny ucinek na
psychiku a kognitivni procesy), dale béhem 1é€by, pfi zhorSeni psychického ¢i fyzického

stavu.

2.4 Psychické zmény podminéné epilepsii

Osoby trpici epilepsii maji zachovanou vétSinou normalni inteligenci. Vyraznéjsi
porucha rozumovych dovednosti je spi$ vyjimka nez pravidlo. Vyuziti intelektovych
funkci mohou negativné ovliviilovat nékteré mimo intelektové faktory. Jde predevsim o

zmény aktivni Grovné:
1. zvySeny aktivacni urovné, napadnéjsi drazdivost a hyperaktivita
2. snizeni aktivacni tirovné a vétsi tendence k celkovému utlumu.

Neblaze plisobi takové zvySena unavitelnost. Mezi dalsi neptiznivi vlivy epilepsie
patii hor$i pamét’ a pozornost. Nékteti pacienti mohou mit problém s orientaci ¢i trpi

poruchou pozornosti ve smyslu socidlni blokace. (M. Vagnerova, 1999)
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2.5 Terapie a 1écba epilepsie

,Cely léecebny komplex, respektive komplex celkové péce o nemocného, v nasem
pripade nemocného s epilepsii (ale plati to o nemocném jakoukoliv chorobou), sestava
z Fady opatreni, kterd by mela smérovat k co nejlepsi kvalite zivote obecné. ““ (M. Moran,

2007, str. 69)

M. Brazdil a spol. (2011) tvrdi, ze pro idealni péci s epilepsii je nutné od
zdravotnického personalu zadat raciondlni, vysoce komplexni, a pfedevSim lidsky
pristup. Od zacatku je nezbytné pochopit nejen vlastni patogenezi onemocnéni,
prevladajici klinické projevy epileptickych zachvatl, ¢i vidinu terapeuticky uspésné
vazby, ale predevsim je nutné si uvédomit, Ze pfed nami stoji konkrétni nemocny jedinec

se svymi obavami, nadéjemi, konkrétni spolecenskou roli a Zivotnimi cili.

Podle Moréné (2007) by méla byt péce o pacienta zaloZend na: , ,dokonalé
diagnostice a diferencialni diagnostice a co nejlepsi léecby nemedikamentozni (rezimové
= spravnad zivotosprava). Pokud je tato lécba neuspésna, nastupuje medikamentace
v podobé antiepileptik. Jen cast nemocnych s epilepsii je indikovana k lécbé operacni.
Podstatnou soucdsti péce o pacienta trpici epilepsii je péce v socialni oblasti a
poradenstvi, kde maji byt pacientovi podany dostatecné informace o nemoci, jeji
pricinach, prognoze, lécebnych mozZnostech, rodicovstvi, Zivotnim stylu, Fizeni
motorovych vozidel a o mozZnostech zarazeni do zaméstnani ¢i sportovmnich a

spolecenskych aktivit.,,

Z. Servit (1985) uvadi, Ze volba 1é€ebného postup mlize rapidné ovlivnit priibéh a
progndzu epilepsie, je tedy nutné vychazet z diagnézy nemoci. Epileptologie uziva tii

zakladnich lé¢ebnych postupil: farmakoterapie, chirurgické 1é€eni a iprava Zivotospravy.

2.5.1 Zivotosprava

Morén (2007) uvadi, ze Zivotosprava jako oficidlni termin pro Zivotni styl je
pravidelny rezim, tzn. dostatek spanku, vylouceni alkoholu i extrémniho fyzického a
psychického zatizeni. Nevhodné je také nicnedé€lani, pospavani s tim, Ze mam nemoc (a
diky ni naptiklad diichod), a proto nesmim a nemusim délat viibec nic. Idealni je zkratka
individudlné pfimétend aktivita s pravidelnym piijmem tekutin vyvarovanim piehiatim

hlavy (a tim mozku) atd. Z pracovniho hlediska je nutné vyloucit praci u bézicich stroja,
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ve vyskach, praci na no¢ni smény, fizeni motorovych vozidel, svafovani a nékteré dalsi
pracovni aktivity. Zejména u dospivajicich pacientl musime Casto feSit komunikacni
problém. Cast nemocnych nechape ani po dostateéném vysvétleni ze strany 1ékate si
spolupracujicich rodi¢i, ze si mohou pomoci i sami pravé dodrzovanim zivotospravy a
bez medikament6zni 1éCby. Opakované se stdva, Zze nemocny radé€ji bere léky, aby si

nemusel odpustit alkohol a ponocovani na diskotékach.

2.5.2 Medikamento6zni 1é¢ba

Zahijeni 1écbu medikamenty musi nastat, az kdyZ mame plnou jistotu o
etiopatogenetické podstaté opakujicich se zachvatl. Neni chybou, kdyz 1ékat v piipade
nejistoty vyckava s nasazeni medikament6zni 1é€by. Antiepileptika musi byt ,,uSitd na
miru® konkrétnimu epileptickému onemocnéni a z kineticko — dynamického pohledu je
nutné dodrzovéani spravného davkovani. Naskytne—li se jejich spontanni vysazeni ¢i
sniZzeni davky bez konzultace s oSetfujicim lékatem, protoze si pacienti mysli, Ze jsou jiz
bez zachvatl, mize hrozit zhorSeni epileptickych zachvati az epileptického statusu.
Zapfticinéni t€zkého zachvatu, ¢i dokonce epileptického statu, je az pftili§ velka cena za
toto chybné rozhodnuti. Bézny pribéh pti nasazovani 1€kt je, ze jejich davka je postupné
zvySovana, dokud nevymizi zachvaty nebo nenastanou vedlejsi Gc¢inky. Obcas muze
dochézet v pocatku 1 pribéhu lécby k vyzkouSeni vice ptipravki, nez jsou nalezena
idedlni antiepileptika. Kontrola koncentrace 1éku v krvi se provadi v pifipad€¢ na
podezieni, Ze pacient nebere 1éky, ma zfetelné nezadouci ucinky, dale trpi-li pacient
jaterni ¢i ledvinnou chorobou, pii 1€cbé kombinaci n€kolika 1€ka a v t€¢hotenstvi. (Z.

Vojtéch, 2000)
Ideélni antiepileptiku podle Morané (2007) maji mit tyto vlastnosti:

e Velka ucinnost na vSechny typy zachvatl
e Absence zachvati u vSech 1é¢enych

e Velka terapeuticka Site

e ZAdna organotoxicita

e ZAdna teratogenita

e ZAdna interakce s jinymi léky

e 74dné vazba na proteiny
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e Dlouhy poloc¢as vylucovani
e Jednoduché monitorovani
e Rozpustnost ve vodé

e Neaktivni metabolity

e Pfiméfena cena

2.5.3 Chirurgicka lécba

V epileptologii neni chirurgicka operativa 1ékem prvni volby ani nijak vyznamné
1é¢ebné rozsitend. Vzdy zlistane pouze pro malé procento nemocnych osob s epilepsii. Je
nutné promyslet/zvazit indikaci podle vysledki morfologického, elektrofyziologického a
neuropsychologického vysetieni, stadia vyvoje nemoci, celkového stavu pacienta,
pfedpokladaného efektu operace, moznych nezadoucich komplikaci a fady dalSich
faktort. Chirurgickou 1é€bu musi po dikladném zvazeni schvalit oSetfujici neurolog ¢i

epileptolog a pacient tento mozny postup po vysvétleni pfijima.

2.5.4 Canisterapie

Tato metoda muize mit rozsahlé vyuziti u osob s epilepsii. Canisterapie u
epileptikl se orientuje pfedev§im na psychosocidlni stranku onemocnéni. Je zde mozné
pracovat na kvalit¢ komunikace, na podpofe klienta, na zvySeni jeho sebevédomi.
UmoZiuje relaxaci pro pacienta. Signalni pes mé schopnost rozpoznat bliZici se zachvat,

naptiklad odvede klienta na bezpecné misto, aby se nezranil.

Poskytuje moZnost relaxace. Signalni pes ma schopnost rozeznat bliZici se
zachvat, mize proto klienta odvést na bezpecné misto, aby si neublizil. Psa lze vycvicit
pro urcit¢ho klienta, protoZze zachvat rozeznd pouze u svého pana. Signédlni pes byva
oznacen. Plemeno neni vytyceno. Takovy pes se stava pro epileptika nepostradatelnym

pomocnikem a spole¢nikem.

(Canisterapie Helppes)
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3 Kbvalita Zivota osob s epilepsii

Tato kapitola bude pojedndvat o vyzkumném Setieni mé bakalaiské prace.
V prvni tadé je stanoven cil a metodologie vyzkumného Setfeni. V druhé tfadé je
charakterizovani vyzkumného souboru a vyzkumného prostfedi. Dale jsou zde
prezentované piipadové studie — kazuistiky, analyza dat a interpretace vyzkumného

Setfeni.

3.1 Cile vyzkumného Setfeni
Hlavnim cilem bakalaiské prace zjistit, jaké dopady ma epilepsie na kvalitu

zivota. DalSim zamérem bylo ziskat odpovédi na nasledujici vyzkumné otazky:

e Jaké faktory negativné ovliviuji kvalitu zivota?
e Jaké faktory zvysuji kvalitu zivota ¢loveka s epilepsii?
e Existuji rozdily pfistupti k osobam s epilepsii v USA oproti ptistuptim k

témto osobam v Ceské republice?

3.2 Metodologie vyzkumného Setieni

K naplnéni vyzkumnych cili jsem pro svou préci pouzila kvalitativni pfistup.
Kvalitativni pfistup vychazi z fenomenologie a hermeutiky, tedy ziskand data jsou
zalozena na zkuSenostech respondentli a porozuméni ze strany vyzkumnika

k respondentiim.

Pro ziskani dat do mého kvalitativniho vyzkumu jsem pouzila metodu
ptipadovych studii. Pomocnou technikou k ziskani dat mi byl polo- strukturovany
rozhovor s osobami, které maji diagnostikovanou epilepsii, objektivni pozorovani a

analyza Iékatskych dat.

3.2.1 Kvalitativni vyzkum

Neexistuje jedina obecné dana definice, jak vymezit nebo dé¢lat kvalitativni
vyzkum. Kvalitativni vyzkum miZe mit rozsahlé pojeti pro rozdilné piistupy. Creswell
(citovany v J. Hendl, 2016) definuje kvalitativni vyzkum jako proces patrani po spravném
porozuméni zaloZeny na riiznych metodologickych tradicich daného socidlniho nebo

lidského problému. Ukolem vyzkumnika je vytvofit komplexni holisticky obraz,
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analyzovani rtiznych typy textli, sdélovani nazorit a myslenek ucastniki vyzkumu a

provedeni vyzkumu v pfirozenych podminkach.

Strauss A Corbinova (1990) uvadi, ze pod terminem kvalitativni vyzkum mazeme
chapat jakykoliv vyzkum, jehoz vysledkli se nedosahuje pomoci statistickych nebo jinych

zpusobt kvantifikace.

Ptinosem kvalitativniho vyzkumu je nahlédnuti do podrobného popisu dané¢ho
ptipadu ¢i jevu. Nezamétujeme se pouze na povrch, uskutec¢nujeme podrobnou komparaci
piipadli, mizeme pozorovat jejich vyvoj a nasledujici proces. Zohlediiujeme plisobeni
kontextu, mistni situaci a podminky. Kvalitativni vyzkum ndm umoziuje poskytnout
detailni informace, pro¢ se dany jev objevil. Mezi veliké vyhody kvalitativni metodologie
patii ptistupy, prostiednictvim kterych mizeme vytvaret teorie n¢jaky zkoumany jev. Pro
zajisténi diveéryhodnosti svych vysledki jsou aplikovany celé skaly postupt. (J. Hendl,

2016)

3.2.2 Rozhovor

J. Hendl (2016) uvadi, Ze vedeni rozhovoru je uménim i védou soucasné. Pti
rozhovoru je vyzadovédna dovednost, citlivost, koncentrace, interpersonalni porozuméni
a disciplina. Je nutné si promyslet vhodny obsah otazek, jejich formy a poradi. Méli
bychom dévat specialni pozornost zacatku a konci rozhovoru. Na zacatku dotazovani by
se mél tazatel pokusit prolomit piipadné psychické bariéry a zajistit souhlas se zdznamem.
Také zakonceni rozhovoru je jeho dllezitou ¢asti. Pravé na konci rozhovoru nebo pfi
louceni miizeme jesté ziskat dilezité informace. Kvalitativni rozhovor neni pouze sbér
dat, ale miZze mit 1 intervencni charakter. Po dokonceni rozhovoru by mél tazatel

nabidnout dodate¢né kontakt.

3.3 Charakteristika vyzkumného prostiedi a vyzkumného souboru

Pro realizaci svého vyzkumu jsem oslovila tfi respondenty, ktefi maji
diagnostikovanou epilepsii. Vyzkumu se zucastnili dvé Zeny a jeden muz ve véku 50 -
65let. Respondenti nemaji epilepsii od narozeni, kazdy utrpél timto chronickym
onemocnénim v disledku jiné nemoci ¢i zranéni. V ramci kvalitativniho vyzkumu, jsem
zjistovala informace o pfistupu v Americkych statech spojenych k osobam s epilepsii.

V disledku mého zkoumani jsem oslovila respondentku z Ameriky s ¢eskymi koteny. Do
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vyzkumu vstoupili vSichni respondenti dobrovolné a s védomim, ze predaji n¢komu
dalSimu své zkuSenosti ohledné epilepsie a moznost zruSeni stigmat spojené s timto
chronickym onemocnénim. VSichni souhlasili s poskytnutim rozhovoru a nahlédnutim do
1ékatskych zprav, své zapojeni do tohoto vyzkumu stvrdili podpisem na formulafi-

Informovany souhlas (Viz ptiloha 1).

Kazdému z ucastnikli vyzkumu bylo umoznéno si vybrat misto, kde bude probihat
rozhovor. Jednalo se o prostory, kam radi chodi a citi se tam piijjemné. Kazda
z respondentek si pro rozhovor vybrala svoji oblibenou kavarnu. S tfetim muzskym
ucastnikem vyzkumu jsem uskutecnila rozhovor v jeho rodinném prostfedi. Samotny
rozhovor s kazdym respondentem trval piiblizné hodinu az dvé. Pro piedstavu je
v priloze 2 uvedenad ukdzka. Konverzace byla nahrdvana na diktafon se souhlasem

ucastniki vyzkumu. Pro zajisténi anonymity, jsem pozménila jména dotazovanych.

3.4 Kazuistiky
Ve své bakalarské praci jsem realizovala vyzkumné Setfeni pomoci kazuistik
respondentl. Informace jsem ziskala prostiednictvim polo- strukturovanych rozhovora a

objektivnim pozorovanim. Méla jsem moznost nahlédnout do 1ékatskych zprav.
Kazuistika ¢. 1:

Pohlavi: Muz

Jméno: Petr

Ro¢nik: 1965

Bydlisté: Praha

Zameéstnani: Jiz nema4, je v plném invalidnim dtichodu 3. stupné

Diagnoza: Epilepsie fokalni symptomatickd, zachvaty parcialni simpl. motorické

levostranné s Jacksonovskym rozvojem brachiokruralnim a brachiofacialnim

S Petrem jsem se setkala v rdmci rozhovoru jednou. Na zdkladé€ jeho pfani probehl
rozhovor u néj doma. Rozhovor trval pfes dvé hodiny. S Petrem jsem se sezndmila diky
mé matce, kterd s nim diive pracovala. Petr ma tézkou formu epilepsii, také castecné

ochrnutou levou ruku. V disledku jeho onemocnéni je v plném invalidnim dichodi a
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nazyva se ,,muzem v domacnosti“. Petr byl jiz od prvniho pohledu velice mily a
komunikativni. Nema zadny problém mluvit o svém onemocnéni a bude jen rad, kdyz se
piedaji dale jeho zkuSenosti. Aby se vice mluvilo o této problematice. Epilepsie ve velké
mife naru$ila jeho kvalitu zivota, ale uvédomil si diky tomu, jak dilezité je zdravi
v Zivoté.

Rodinna anamnéza

Matka ma problémy se srde¢ni arytmii, jinak bez vaznych zdravotnich obtizi. Otec
bez zdravotnich komplikaci. Dédecek umfel na rakovinu tlustého stieva. V rodin€ netrp¢l

nikdo epilepsii, ani jinym zachvatovitym onemocnénim.
Osobni anamnéza

Petr se narodil jako zdravé dit¢ vroce 1965 v Praze. Porod probéhl bez
komplikaci. Jako malé dité prode€lal nestovice, par urazl na kole, ale jinak byl az do
dospélosti zdrav a nikdy krom pér ,,rymicek* neochotel. V roce 1986 se ozenil a béhem
par let se mu narodily dvé krasné dcery. Petr zacal pracovat jako vedouci G€etni kanceléie
v nakladatelstvi Mafra. Podle jeho slov ,,byl na vrcholu Zivota“. Poté piisel Sok v podobé

nepiedvidatelnych epileptickych zachvatt, které mu zménili Zivot.

Jedné noci v roce 2001 prodé¢lal doma epilepticky zachvat, ihned byl pievezen do
nemocnice. Protoze epilepticky zachvat trva jen urcitou dobu, kdyz pfiSel na vySetieni,
uz byl vizualné v potadku, tedy ho oSetiujici 1€kat propustil z nemocnice se slovy: ,, kazdy
ma pravo na jeden epilepticky zachvat za Zivot “. Druhou noc propukl druhy epilepticky
zachvat a byly provedené stejné kroky, které byly uvedené v predchozim zaznamu. Opét
byl propustén, ze je vSe v pofadku. V rozhovoru uvedl, Ze si prvni dva zachvaty

nepamatuje.

Naésledujici den po prod€lanych zachvatech Sel Petr do prace, ale tam se zdravotni
stav postupné zhorSoval. Necitil se dobfe a zjistil, ze ma vypadky paméti, tak si vzal
dovolenou. Po pfichodu domu se mu udé€lalo jesté hlife a pak si jiZ nic nepamatuje. Ale
z vypravéni se dozveédél, ze mu postupné ochrnula pilka téla (leva, v zdznamu uvedl, ze

je pravék). Rodinny ptitel ho okamzité odvezl do nemocnice na neurologické oddéleni.
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Petr stravil v nemocnici ptes dva tydny, tyto dny si moc nevybavuje. Veskeré informace

mu sdélila rodina a prislusny osetiujici 1€kar.

Béhem téchto 14 dnti se 1€kati snazili maximalné pomoci, ale bohuzel nebyli stale
schopni najit spravnou diagnézu. Prosel v§emi moznymi vySetfenimi (CT, ultrazvuk,
vysetieni ORL atd.) Jednoho dne Petr zkolaboval a spadl na Iékaiské pomticky (banky).
Jedna z oSettujicich 1¢karek zacCala intenzivné zkoumat jeho zdravotni stav a diky tomu
mu zachrénila zivot. Pomoci magnetické resonance tato doktorka zjistila, ze ma Petr
absces na mozku a musi dojit k okamzité operaci. Absces byl zptisoben strepkokem, ktery
chytil ze vzduchu. Petr uvadi, Ze: “doktori z nejvetsi pravdépodobnosti predpokladali, Ze
mdm nador na mozku v oblasti centrdlni pohybové soustavy, ktery byl na tak kritickém
miste, ze se predpoklddalo, Ze operaci nepreziju. Nastésti prob¢hlo vSechno v potadku a
po zotaveni na jednotce intenzivni péce, byl pfevezen na rehabilitaéni kliniku. Po 14
dnech rehabilitovani se zlepSila vyrazné hybnost. BohuZzel byl na pokoji s negativnimi a
depresivnimi pacienty, coZz se to projevilo na jeho psychice. Zhruba po tydnu az 10 dnech
(uvadi, ze bylo zrovna mistrostvi v hokeji) po operaci dostal opét silny epilepticky
zachvat a byl opét pievezen na neurologii. Po n¢kolika vySetfenich 1€kati zjistili, Ze se
absces obnovil a je nutny chirurgicky zdkrok. Operace probéhla pod lokalnim umrtveni a
absces byl odstranén. Poté probéhla opét rehabilitace — se smichem dodava ,, rehabilitace

¢

byla velice intenzivni, ja jsem to nazyval mucenim‘. Tentokrat se dostal na pokoj
s pozitivni energii, coZ mélo blahy ucinek na psychiku vSech pacientl. Diky rehabilitaci
se zlepsila hybnost, mohl chodit a provadét bézné aktivity, bohuzel hybnost levé ruky
byla zhorSena. Podle 1ékaii byla spasticka neboli tuhd. Tento stav je do ted. M4 v ruce
cit, ale pro jakoukoliv ¢innost je nepouzitelna. Po vSech vySetfenich a rehabilitacich byl

propustén do doméciho oSeteni.

V soucasné dobé mé dva typy zachvatl (maly a velky). Nemé auru. Maly zachvat
probiha v levé ruce a vétSinou se jednd o brnéni, které trva maximalné par vtefin. Ale
opakuje se i n¢kolikrat za den. Poté ma druhy typ zadchvatu — veliky. Kdy je zasaZena celd
leva strana téla (uvadi, ze pfi tomto zachvatu je elektrickym vyboj zasaZena prava
hemisféra) a ma silné kiece, ale je stale pfi védomi a komunikuje (kdyZ nemiiZze mluvit,
tak naptiklad vice mrka atd.). Podle velikosti a sily je aplikovan diazepam. Ve vétSing

piipadi je schopen si sdm pomoci, proto odmitd zavolani zachranky, protoZe do té doby

29



zachvat prejde. Tyto veliké zachvaty miva az 2x do mésice. Jsou Casto zplisobeny
psychickym rozladénim. Obcas jednou za dlouhou dobu ma netypické zachvaty, které si

nepamatuje.
Zdravotni péce

Po profesni strance hodnoti Iékaiskou péci jako vysoce odbornou, jenz méla
pozitivni vliv na jeho zdravotni stav. Béhem poslednich 7-8let absolvoval znacné
mnozstvi kombinaci rtznych protiepileptickych medikamenti v ramci Poradny pro
zachvatova onemocnéni v Motole. Bohuzel Petr patii z nejvétsi pravdépodobnosti mezi
farmakorezistentni pacienty, tzn., Ze u nichZ neni mozné docilit snizeni epileptickych
zachvatll za pomoci medikamentdzni terapie. ,,Muj zdravotni stav mi byl vzdy na
pozadani podrobné vysvetlen (moznost operace, zména lékii, vedlejsi ucinky [ékii).
Pozitivné hodnotim dobry kontakt s mym oSetiujicim lékarem béhem pravidelnych

prohlidek, popripadé pres telefon ¢i email. **

U Petra nelze provést chirurgickou operaci, kterd by odstranila epileptické lozisko
na mozku, jelikoz je uloZzené v motorické oblasti. Pokud by Petr podstoupil operaci, byl

by trvale ochrnuty nebo by operaci nepiezil. Takovym rizikiim se nechce vystavovat.
Dopady epilepsie
Zaméstndni

Petr pfed svym onemocnénim pracoval jako vedouci ucetni kancelafe pro
nakladatelstvi Mafra (vychdzi pod nimi deniky Mlada fronta DNES, Metro, Lidové
noviny, internetovy denik iDnes atd.). Byl zde nadmiru spokojeny, protoze délal, co ho
bavi a m¢l skvély pracovni tym, s kterym si rozumél. ,, Po roce pracovni neschopnosti
jsem si naivné domnival, Ze opét nastoupim do prdce. Bohuzel posudkovy doktor mi
oznamil, Ze nevéri, ze by se muj stav zménil, tak, abych mohl nastoupit zpet. Tak byl se
mnou ukoncen pracovni pomer dohodou. Z diivodu, Ze nechodim do pracovniho poméru,
tak za své zaméstnani, tak abych pomohl rodiné, povazuji starani se o dum a jeho okoll.

‘

Cili nazyvam se ,muzem v domdacnosti ‘.

»Muzem v domdcnosti je jiz 15 let, byl mu uznan invalidni diichod 3. stupné,

kterym mize castecné finan¢né podporovat rodinu. Petr se snazi své rodiné vSemi
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zpuisoby pomahat, naptiklad organizuje a zatizuje véci okolo jejich bydleni (nova terasa,
vystavba bazénu a jiné zajimavé projekty). Povahou je netstupny a aktivni, kdyz nastane

naptiklad problém ¢i komplikace, vezme telefon a diplomaticky to vyftidi.

Nema rad, kdyz je kvuli svému postizeni brdn za neschopného nebo
nesobéstacného. Kdyz potiebuje, tak si fekne o pomoc, ale radéji si poradi se v§Sim sam.
Jak tiké ,,Cas neni mym nepfitelem*, neni problém ud¢€lat jednu danou ¢innost delsi dobu.

Sam si poradi a uzptisobi si danou aktivitu svému postizeni.

Ridicske opravnéni

Ridi¢sky prikaz si zafidil jiz v 15 na motocykl a od prvni chvile si fizeni
zamiloval, v 18 letech nasledovalo fidi¢ské opravnéni na automobil a béhem par mésict
Setfeni si koupil své prvni auto (Skodovku 120). Bral auto jako vérného ,,partaka* na

cestach a stejné 1 tak dalsi zakoupena auta.

Ptiznava, Ze moznost fidit auto mu velice chybi. Ale uvédomuje si, ze kdyby mél
epilepticky zachvat béhem jizdy v auté, zpusobilo by to nesnazi (autonehodu, mohl by
n¢komu ublizit atd.). Kazdy tyden mu chodi magazin AutoTip, kde si prohlizi nejnovéjsi
typy aut a sni o tom, jak by nékdy opét tidil. Abstinence alkoholu mu nedéla viibec

problém, ale omezeni v oblasti nefidit v disledku nemoci je hrozné.
Spolecnost

Pted onemocnénim Petr bydlel se svou rodinou v centru Prahy, kde méli maly
baracek se zahradou. Po zjiSténi epilepsie v Petrové Zivoté, se spolu s manZelkou
rozhodli, ze se odstéhuji za Prahu na malou vesnici, kde bydli i jeho rodi¢e. Divod byl
jednoduchy, Praha byla moc rus$na a Petr potfeboval nové klidnéjsi prostredi. Velikou
podporou pro n¢j byli jeho rodice, kteti mu pomdahali naptiklad, kdyZ mél zachvat a nikdo
jiny nebyl doma (déti ve Skole, manzelka ve svém zaméstnani). Bydleli zde 11let, ale
nebyli tu Stastni. Petr uvadi, Ze tohle rozhodnuti odsté¢hovat se z Prahy po zjisténi
epilepsie, byla velikd chyba. Nesedl si se sousedy (tedy nezapadl do tohoto prostiedi)
vadilo mu, jak bylo na vesnici ,,mrtvo* - v pét zaviely vSechny obchody a bylo ticho. To
bylo pro rodilého Prazéka opravdu frustrujici. Pfest¢hovani na vesnici se velice projevilo

na jeho psychickém stavu — trapil se zde, socidlné se stdhnul do sebe. Po spole¢né
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domluvé s rodinou, se zpatky ptestéhovali do Prahy, coz Petrovi pozitivné pomohlo
v jeho psychickém rozpolozeni. Uvadi, Ze mu Praha umoznila ziskat ztracené sebevédomi

a sobéstacnost (napf. lepsi autobusové spojeni, metro, vice spolecenskych aktivit atd.)

Petr béhem rozhovoru uvedl, ze se citi byt kvtli epilepsii socialné distancovany.
Protoze diive délal spousty sportovnich aktivit (lyzovani, cyklistika, volejbal atd.), fidil
auto, jezdil vice na dovolené, chodil do prace. A ted’ tyto aktivity nemiize provadét. ,, Cely
zZivot jsem byl zvykly Zit a popripade byt stiedem pozornosti spolecnosti nebo kolektivu.

Ztrata toho stavu mi vadi a projevilo se to na mé psychice. *

Petra irituje, jak spolecnost pfistupuje k nemocnym: ,,Postizeny jakéhokoliv stavu
nemd rdd, je-li mu vanucovana pomoc, o kterou sam nepozada. Snizuje to jeho sebevédomi.
Chtéji byt sobéstacni. ** Jeli mu vnucovana piehnand pomoc, dokéze dat velmi najevo sviij
nazor na to. Jeho maminka s manzelkou se mu vzdy snazili ve v§em pomoci, ale kolikrat

m¢él pocit, Ze ho berou jako malé dité, o to opravu nestoji.

Osobn¢ si mysli, ze spole¢nost je nedostate¢né informovana ohledné vaznych
onemocnénich, tedy konkrétné o epilepsii: ,,rad bych upozornil, Ze ve spolecnosti panuje
zcela zkresleny obraz toho, co je to vlastné epilepsie, popripadé jaké jsou jeji formy,
napriklad jak se chovat k ¢loveku, ktery dostane zdachvat na ulici. Okoli si mysli, Ze je
zfetovany nebo opily. “. Petrovi vadi, Ze se o epilepsii nehovoii tolik v mediich, a vic se
ve spolecnosti nevysvétluje, co to onemocnéni znamend. Spolecnost piedpoklada, kdyz
ma nékdo epilepsii, jednd se o smrtelné onemocnéni. Ve spolecnosti panuje zkreslena

predstava o epilepsii.
Volny ¢as a zaliby

Mezi jeho zalibu patii prochazky se psem, miluje scifi filmy a kulturu. Petr se
velice zajima o politiku a v tomto roce se zacal vice politicky angaZzovat. Zazadal o vstupu
do strany a byl pozitivné pfijat. TakZe je ted’ velmi Casto zvan na rizné konference a
prednasky. Kdyz o této zalibé mluvil, uplné mu ,,svitili o¢i radosti*. Je moc dobie, Ze si

plni své sny.

Rodina a blizké osoby
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Petr je velice spolecensky a je na ném vidét, ze kvuli svému postizeni je socidlné
distancovan. Proto je velice vdécny své rodiné a prateltim, které mu v tézkych chvilich
pomahaji: ,, Velmi mi pomohla a pomahd moje rodina, ktera mé podporila ve vSech
smerech. Také mé velmi potésila podpora mych byvalych kolegii z prace, napriklad tim,

Ze mé stale jezdi navstévovat, nebo mi zavolaji atd. *

Na zéklad¢ doporuceni jeho rodiny se Petr rozhodl letos vyhledat psychologickou
podporu, protoze v disledku svého onemocnéni se velice stahl do sebe a nékteré pocity

vibec neventiloval, coz se projevilo na jeho psychickém stavu.
Kazuistika ¢. 2:

Pohlavi: Zena

Jméno: Agata

Rocnik: 1961

Bydlisté: Praha

Zaméstnani: obCasna prace v AranZérii a hlidani vefejného parkovisté

Diagnoza: symptomaticka epilepsie a epileptické symptomy s komplexem parcidlni

zachvaty

S pani Agétou jsem se setkala ve spole¢nosti E v ramci mé dobrovolnické Cinnosti
v této organizaci. Pomdhala jsem zde pfi rukodélnych dilnach. Agata patfi mezi stalé
klienty a nyni jiz pracovniky ve spole€nosti E. Pracuje v AranZerii, coZ je socialni podnik

Spole¢nosti E. Aranzuji a vytvaii se vazané kvétiny a zdobné vyrobky na zakazku.

Rodinnd anamnéza: Otec zemiel na mozkovou ptihodu, zplsobenou svym Zivotnim
stylem. Sestra prodélala stejné jako Agata zanét mozkovych blan, ale naStésti netrpi
epilepsii. Jinak se v rodin¢ nevyskytl nikdo, kdo by trpél epilepsii, ani jinym vaznym

onemocnénim.
Osobni anamnéza

Agata se narodila 1961 v Praze. V sedmi mésicich prodélala zanét mozkovych

blan. Trpéla horeckami a 1ékati zprvu neveédéli, Ze se jedna o zdnét mozkovych blan. Prvni
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veliky epilepticky zachvat, méla v 8. tfid¢ kdyz byla s rodi¢i na dovolené. Sezndmila se
tam s jednim chlapcem, se kterym §li na prochazku. Nahle zacala ,,blbnout, jak uvedla
v rozhovoru. Kamarad to ihned fekl své mamince a ta Agaty mamince. A zacalo se to
resit s I¢ékafem. Ale Agata uvedla, ze malé zachvaty tzv. zdseky méla jiz diive jako malé
dit€ (cca 3. - 4. tfida). Pamatuje si je z obdobi tabort, na které strasn¢ nerada jezdila.
Protoze tusila, ze pfijde zachvat. Kviili témto nepfedvidatelnym malym zachvatiim trpéla
nepifekonatelnym strachem a tizkosti. Védéla, ze pro déti musi ptisobit, jako ta ,,divna“.

Ale nikdy to netekla dospélym.

Prvni 1€kat, ktery ji diagnostikoval epilepsii, byl jeji obvodni Iékaft, ktery tehdy
uvedl do I€katskych zdznamil ,,moznd se jedna o epilepsii®. Agaté jako malé predepsat
1€k sodanton a vitamin B. Lékaf ji ani mamince nepiedal vice informaci o epilepsii, ani ji
neupozornil o moznych vedlejsich ucinkt 1€ka. ,, Sodanton byl nejhorsi. Jsem prisla o par
let pozdéji v jiném stavu k tomu doktorovi a on mi vekl, Ze to musi ihned pryc, Ze mit déti
nemohu. Nikdy mi nikdo nerekl, Ze kviili tomuto léku se nemam snaZzit o déti. Nikoho
nenapadlo, Ze bych chtéla do budoucnosti rodinu. Ten prvni lékar to uved! do lékarského
zdaznamu a tim to skoncilo. A jesté jsem musela kviili tomu pred komisi! Miij otec mi ihned
dohodil jiného lékare do nemocnice. Tam mi Fekli, Ze déti mit miizu, ale musim zmeénit
léky.” NaStésti porod probéhl bez komplikaci a Agaté se narodila zdrava a krasna
hol¢icka. Pouze v disledku novych 1€kt nemohla Agata kojit. KdyZ byla v porodnici,
méla kviili tomu potiZe. ProtoZe Iékaisky persondl (zdravotni sestry) ji to nevéfil, a musela

nekolikrat dokladat 1€katské potvrzeni, Ze opravdu kojit nemiize.

Jeji nyné&j$i a posledni lékat — neurolog ji o vSem informuje. Nabidl ji
psychologickou podporu a na zakladé¢ psychologického vySetfeni ji piedepsal
antidepresiva. Dlouha 1éta ji radil, aby si nechala provést chirurgickou operaci. Operaci
dlouhou dobu odmitala, protoze se ji velice béla, ale po 8letech se nakonec rozhodla, ze
si necha tento operativni tkon provést. Z jedné operace byly nakonec 4, ale velice
uspesné. Jiz pét let neméla epilepticky zachvat. Ale obcas se ji stane, Ze je najednou na

jiném misté, nez ptivodné chtéla. Mysli si, Ze se jedna o ,,mikrospanky*.

Zdravotni péce
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Agata na zacatky zdravotni péce nevzpomina nejlépe. Jako malému ditéti ji nikdo
nevysvétil (ani se o to nepokusil), co se to s ni déje a ¢im to to je zplisobené. Nastoupila
k zavodnimu Iékafii, ktery ji predepsal léky a nijak ji neinformoval o jejich vedlejSich
ucincich. Agata od mala trpéla depresemi a Gizkosti kvili epileptickym zachvatiim. Mohlo

to byt zptisobené nedostate¢nou 1ékarskou péci jejiho prvniho 1ékare.

Zdravotni péce za minulého rezimu hodnoti Agata velice negativné a je rada, ze
ted’ se k tomu pfistupuje mnohem lépe. Tehdy ji 1ékat nevysvétlil, ani nepopsal, co to je
epilepsie. Ani neobjasnil vedlejsi ¢inky 1€kii- ,,Sodanton byl nejhorsi. Jsem prisla o par
let pozdéji v jiném stavu k tomu doktorovi a on mi vekl, Ze to musi ihned pryc, Ze mit déti
nemohu, ...nikoho nenapadlo, Ze bych chtéla do budoucnosti rodinu.,, Dokonce ji
nenabidl moznost psychologické podpory. Kdyz méla epilepticky zachvat jaké malé dité,
myslela si, ze je to jeji chyba a nikomu se nesvéfila, coz ji zptsobilo vazné psychické

problémy, které se odrdzely v socialnim Zivoté.
Dopady epilepsie

Psychosocialni dopady

Agata byla jiz jako malé dit€¢ znacné zasaZena timto onemocnénim, jelikoz si
myslela, Ze za tyto zachvaty mlze sama, bala se o nich nékomu fict. Déti ji za to
povazovali za samotafe. V rozhovoru pfiznala, Ze trpéla uzkosti a depresemi. Velice se
bala samoty a tmy. Maminka ji jakou malou hol¢icku posilala na tabory, ale Agata to
nesnasela, méla z nich doslova fobii. Bala se, ze by se mohl né¢kdo dozvédét o jejich
zéachvatech, a Ze bude kviili tomu bréana za ,,divnou®. Podobné zazitky ma ze Skoly, kde
0 jejim onemocnénim nejspiS vilbec nevédéli. Neni si jista, zda to maminka ve Skole
oznamila, ale Agata se o tom nikomu nezminila. Jednou méla naptiklad zachvat béhem
télesné vychovy, méla provést stojku, ale dostala zachvat, ktery se podobal ,,hrabani‘.
Ale nez k ni stacila dorazit vyucujici, vSe bylo v pofadku. Nebo jednou dostala zachvat
béhem hodiny matematiky, kdy méli do sesitu napsat fadu cisel. Méla napsat Cislici
¢tytku, ale nebyla schopna a po¢madrala si sesit. A zrovna ten den se vybirali a kontrolovali
sesit, takze dostala poznamku od ucitelky do seSitu. Aby se to nikdo nedozvedél, tak to

vygumovala. Bala se komukoliv fict, Ze to bylo kvili epilepsii.
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Agata své psychické problémy zacala tesit az v dospélosti, kdyz ji jeji posledni
1ékat (neurolog) nabidl psychologickou podporu. Nyni bere antidepresiva a citi se

mnohem Iépe. Ale je straSné si predstavit, jak se musela citit opusténe, jako malé dite.

Ridiéské opravnéni

Agata se mi béhem rozhovoru svéfila, ze si prala fidit auto. Ale kvili onemocnéni
epilepsie, které ma od détstvi, neméla nikdy moznost si zafidit fidicsky prikaz. Ale
uvazuje o posudkové konzultaci se svym lékatem, jestli by ji schvalil tuto moznost.

Bohuzel se boji, ze kviili mikrospankiim ji bude tato zadost zamitnuta.

Ovlivnéni v domdcnosti

Béhem zachvatu se velmi Casto poranila. Naptiklad se opatila horkou vodou, nebo
ji spadl nuz na nohu. Jednou se ji stalo, ze dostala zachvat, kdyz byla s ko¢arkem
v obchodnim domé na eskalatoru — pustila ko¢arek s miminkem a ten sjel z eskalatorti
pry¢. Kdyz se dostala ze zachvatu, pfijela pro ni zachranka a kocarek nikde. Nastésti

bchem minuty se objevila osoba, kterd nasla koc¢arek s miminkem.
Spolecnost

Dokud nezacala Agata dochdzet do Spole¢nosti ,,E*, nevédéla piili§ informaci o
epilepsii. Pouze zakladni véci, které ji uvedl jeji oSetfujici 1ékat. AZ zde méla moznost
poznat, Ze se nejedna o néco, za co se musi &lovek stydét a skryvat. Ze s epilepsii se da
zit. Toto podnétné prostiedi ji nabizi poznavat osoby, se kterymi sdili Casto stejné

problémy.

Mrzi ji, Ze spoleCnost neni stejnym zplisobem poucena, stale existuji ve
spolecnosti povery a klamné zpravy o epilepsii. ,,Kdyz dostane epileptik na verejnosti
zdchvat, spolecnost automaticky predpoklada, Ze se opily nebo dokonce zfetovany.
V rdmci osvéty: epilepsie mezi lidmi, nosi Agata naramek s napisem ,,Jsem epileptik®.
V ptipadé zachvatu kdokoliv z vefejnosti rozpozna, ze se jednd o epileptika a zavola mu
okamzitou pomoc, nikoliv ¢lovéka pod vlivem. Tyto ndramky se aplikuji i pro ostatni
onemocnéni jako je diabetes, alergie, vysoky tlak atd. Bohuzel v nasi zemi to neni tolik

rozSitené oproti USA, odkud je to pievzaté a bézné pouzivané.

Volny ¢as a zaliby
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Agata navstévuje jiz 15 let Spolecnost ,,E*, kde nabizi svym klientl tvotivé dilny
nebo kluby. Kluby jsou kazdou stiedu a mezi jeho aktivity patii spole¢na setkani vSech
klientlh Spolecnosti ,,E“(ticast je samoziejm¢é dobrovolna), povidaji si, a naptiklad také
hraji hry (karty nebo Sipky). Ve ¢tvrtek probihaji dilny, kdy maji klienti moznost zac¢astnit
se rukodénych aktivit. Casto je jedna o sezonni aktivity (vanoéni a velikonoéni vénce,
pletené kosiky, vyroba svicek atd.). VSechny tyto aktivity jsou pod vedenim odbornych
lektori. Pro Sikovnéjsi cCleny byla nabidnuto zaméstnani v socidlnim podniku
»Aranzérie“. Na zakazku jsou zhotoveny vazané kytice, ozdobné vyrobky apod. Jelikoz

Agétu tato prace bavi, bere i jako svou zalibu.
Rodina a blizké osoby

Agéta prozivala neptfijemné détstvi, kdy se bala samoty a odmitnuti. Trapila se
kviili svému onemocnéni. Bylo pro ni té€Zké najit si osobu, které bude divérovat a sveii
se ji/jemu se svymi problémy. Proto je velmi vdé¢na svému manzeli a dcefi, Ze ji jsou
oporou a podporuji ji. Také je rdda za moznost setkavani osob s epilepsii ve Spole¢nosti
B, kterd ji pomohla lepsi povédomi o epilepsii a poznani osob, s kterymi miize sdilet

podobny osud.

Kazuistika ¢. 3:

Pohlavi: zena

Jméno: Miriam

Roc¢nik: 1953

Bydlisté: Florida/Praha

Zaméstnani: Vychovatelka ve skolni druziné
Diagnoéza: parcialni epilepsie komplexni

Meéla jsem veliké Stésti, ze jsem méla tu Cest poznat Miriam. K naSemu prvnimu
setkani doslo zcela ndhodou, kdyz jsem byla se svoji kamaradkou v kavarné a fesily jsme
problematiku spojenou s epilepsii. Miriam sed¢la vedle nas a zaslechla nasi konverzaci,
do které se nasledné pfipojila. Vypravéla ndm své zkuSenosti s epilepsii, kdyz byvala

v Americe. Diky této ndhod¢ zacala Miriam spolupracovat na bakalaiské praci.
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Rodinna anamnéza

Maminka umiela na rakovinu plic. V rodin¢ netrpél nikdo zadnym zachvatovitym

onemocnénim.
Osobni anamnéza

Miriam se narodila v 1953 v Zidovské ¢tvrti v Praze. Béhem porodu nedoslo
k zadnym komplikacim. V mladi netrpéla Zadnym vaznym onemocnénim. Miriam se
narodila v CR, ale za ,.komunistd‘ jako mlada studentka utekla do Svédska, kde se naucila

perfektné anglicky a poté emigrovala do Ameriky, kde poznala svého nyné¢j$iho manzela.

V roce 1975 méla s piitelem na cesté do Svédska z Cech automobilovou nehodu.
Utrpéla otokem na hlavé, ktery ji zplsobil ¢aste¢nou amnézii. V roce 1981 zazadala ve
Svédsku o studijni pobyt a nasledné se provdala. S tehdej$im manzelem nebyli pfipraveni
mit déti, tak si nechala ptedepsat antikoncepci. K prvnimu epileptickému zachvatu doslo
v roce 1982. Méla zachvat ve spanku, ktery si nepamatovala. Nasledné€ ji jeji oSettujici
1ékaf ve Svédsku zjistil pomoci vysetieni EEG a CT, Ze ma na mozku loZisko. Vysvétlil
ji, ze epilepsie je zapfi¢inéna urazem hlavy s kombinaci hormonti z antikoncepcnich
pilulek. Antikoncepci ptestala ihned uzivat a l1ékat ji predepsal barbituraty. Ale jelikoz
znala jejich chemické sloZeni, nechtéla je brat. V dasledku toho méla dalsi epileptické
zachvaty — primérné 4 velké zachvaty za rok. Patfi mezi epileptiky, ktefi maji auru, tedy
vytuSila vzdy, kdyZ nastane zachvat. Popisovala auru, jako mravenceni v bfichu.
Zachvaty probihaji s poruchou védomi a jsou velmi kratké. O zachvatech ji musi Fict
okoli, jinak si neni o tom védoma. Napf.: ,,jednou jsem telefonovala s kamaradkou a
najednou jsem dostala zachvat. Ona na mé mluvila a mluvila a ja nereagovala, a jelikoz
mé zna, tak védeéla, Ze prisel zachvat a privolala mi zachranku. Ale ja se dala mezitim do
poradku a divila jsem se strasné, co tady déla u mé sanitka. “ V rozhovoru uvedla, ze se
po kazdém zachvatu citila vzdy svéZe. Citila, ze béhem zachvatu z ni odchazela vSechna

Spatna energie pryc.

Kdyz emigrovala do Spojenych statu americkych, 1ékat ji predepsal vhodné&;si
antiepileptika, které jiz uzivala a vyvarovala se tak epilepticky zachvatim. Diky tomu

mohla vykonavat zaméstnani v 1ékarské laboratofi, nebo praci vychovatelky ve Skole.
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Bylo ji doporuceno vyhybat se vétsi fyzické ¢innosti a ndmaze. Také se nema stresovat,

stres mtiZze pak zavinit zachvat.

Nyni Zije &aste¢éné v Ceské republice, do které se vratila kviili umirajici mamince.
Dochazi zde na soukromou kliniku s neurologickym oddé¢lenim. Posledni zachvat méla
pied 3 lety, ale neni si jista, jestli se nevyskytuji ve spanku. Bohuzel to nemé kdo
posoudit, protoze nyni zZije sama. Zachvaty piestaly poté, co se dostala do menopauzy a
bere doporucené antiseptika od své osettujici 1ékarky. Uvadi, ze se ji uklidnili hormony,

tim padem i zachvaty.
Zdravotni péce

Miriam méla moZnost b&hem svého cestovani poznat zdravotni pééi v Ceské
republice, Svédsku a ve Spojenych statech americkych. Hodnoti velmi kladn& 1ékaiskou
péi ve Svédsku a USA, které maji podobny piistup k pacientim. Zdravotni péée v CR
se mnoha zpisobech blizi té v USA nebo Svédsku po lékaiské odborné strance, ale
Miriam b&hem této péce chybél lidsky ptistup k pacientovi. Piala by si lepsi komunikaci

a porozumeéni.
Volny c¢as

Miluje cestovani, hrozné rada chodi na prochazky a poznava nové lidi. Nema
problém se domluvit, jelikoz mluvi tfemi jazyky, které se naucila pfedev§im v pobytech
ve Svédsku a v Americe. Také se zajima o politiku, v USA patii mezi republikany. TakZe
kdyZ na podzim probihaly ve Spojenych statech prezidentské volby, rozhodla se odletét
zpét na Floridu, aby mohla podpofit svého kandidata.

Dopady epilepsie

Ridiéské opravnéni

. Na Floride jsou dlouhé useky, které neni mozné jen tak projet méstskou
hromadnou dopravou. Pro rychlé premisténi je vwhoda mit auto. Bohuzel v dusledku
epilepsie jsem prisla o Fidicsky prikaz. A byla jsem odkazana na druhou osobu, ktera toto
opravnéni ma. Zni to détinsky, ale jsem rada svym panem a nerada se dozaduji pomoci

nékoho druhého. “
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Omezeni fyzickych dinnosti

Miriam diive chodila do posilovny a provadéla cviceni s Cinkami. Velice ji to
bavilo, jednou pfi cvi¢eni méla zdchvat a musela téchto ¢innosti nechat. Zkousela i jogu,

ale zjistila, ze pfi zaklanéni hlavy mlZe nastat epilepticky zachvat.

Nutnost brani lékii

Miriam je vystudovana zdravotni laborantka a diky tomu ma znalost, jaké slozeni
jsou v medikamentech. Diky tomu zna i vedlejsi ucinky a vadi ji, ze je takto jeji télo
»zaneseno“. Kdyz ji byly poprvé pfedepsany antiepileptika, neuzivala je, ¢ehoz zpé&tné
lituje. Z téchto diivodu méla stale zachvaty. Nyni dodrzuje 1ékarské doporuceni a jiz

k takovym komplikacim nedochazi.
Spolecnost

Miriam vadi, jak se v riznych spolecnostech odlisné pfistupuje k vaznym
onemocnénim. Protoze dochazi stale ke Spatné informovanosti a neznalosti. Behem své
praci v CR poznala, e zde stale existuje strach vice mluvit o problémech a je lepsi je
netesit. Naptiklad kdyz pfijela navstivit maminku do Prahy z Floridy a sd¢lila ji, ze ma
epilepsii. Tak byla jeji maminka neskutecné zdéSend a baéla se, ze se jednd o smrtelné

pfenositelnou nemoc.
Rodina a blizké osoby

Miriam Zije nyni sama, umfela ji maminka a se svym soufasnym manzelem Zije
v odlouceni. Kdyz jsme se setkali, bylo na Miriam vidét, Ze ji chybi lidsky kontakt a
potiebuje si s nékym popovidat. V Americe ma spousty blizkych ptitelkyn, ktery ji moc
chybi, v Praze to tak bohuzel neni. Coz se bohuzel projevuje na jejim psychickém stavu.
S Miriam jsme si povahové sedly a nabidla jsem ji moZnost kontaktovat mé, kdykoliv

bude potiebovat.

3.5 Vyzkumné Setieni

Na zacatku mého vyzkumu byl stanoven hlavni cil bakalafské prace a dilci
vyzkumné otazky, které se zaobiraji dopady na kvalité¢ zivota Cloveka s epilepsii. Pro
ziskani dat v ramci kvalitativniho vyzkumu jsem pouzila polo- strukturovany rozhovor,

objektivni pozorovani a analyzu lékatskych zaznam?.
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Béhem svého vyzkumu jsem provedla rozhovor se tfemi respondenty, dvéma
Zzenami a jednim muzem. VSichni tii respondenti pochazeji z Prahy, jedna ¢astecné Zije
v USA na Floridé. Rozhovory probéhly na mistech, které si sami respondenti vybrali.
Jednalo se ve vice ptipadech o kavarny, muzsky respondent pozadal o realizaci rozhovoru
u n¢j doma. S vétSinou respondentl jsem se setkala ndhodou a jsem moc rada, ze mi
poskytli rozhovor, ackoliv mé viibec neznali. Méla jsem Stésti, Zze jsem se seznamila
s velice obétavymi a sdilnymi respondenty. VSechny rozhovory probihaly v pratelském

duchu a respondenti se mi tak nebali fict své zkuSenosti s epilepsii.

Cilem mého zkoumani bylo zjistit, jaké dopady ma epilepsie na kvalitu Zivota.
Ziskané vysledky se nedaji uplatnit na vSechny osoby s epilepsii, protoze kazdy hodnoti
kvalitu zivota svym zplsobem a vyrovnava se s tim jinak. Ale Ize usoudit, ze vétSina
pacientiim, kterym byla diagnostikovana epilepsie, se museli svému onemocnéni urcitou
mirou pfizpisobit a upravit podle toho sviij zivot. V disledku epilepsie byla negativné
tomto onemocnénti, které se §ifi spolecnosti. Z téchto diivodu je nutné na osoby s epilepsii
nenahliZzet pouze jako na pacienty, u kterych budeme 1é¢it fyzické znaky, ale jako na
lidské bytosti, které maji pocity, tedy je dilezité se béhem zjisténi epilepsie a nasledné
terapie zaméfit na psychickou podporu a komunikaci s nimi. Z mé studie 1ze usoudit fakt,
Ze se osoby s epilepsii denné setkdvaji s ur€itym omezenim, které narusuji strukturu
Stastného Ziti, ale za podpory rodiny, ptatel, kondni z4jmové Cinnosti, ¢i instituce, ktera

bojuje za lepsi prava a osvétu, se mohou tyto podminky zlepsit.

Pii analyze pfipadovych studii jsem objevila faktory, které mohou svym
zpusobem ovlivnit kvalitu zivota. Jedna se o okruh oblasti: komplexni zdravotni péce,
informovanost, rodina a pfatelé ¢i jiné podnétné prostiedi a socialni omezeni. Tito Cinitelé
mohou mit dopad v rtiznych sférach. Pokud nekteré z téchto slozek chybi (podpora,
informovanost, komplexni zdravotni péce) nebo prebyva (socidlni omezeni, stigmata,

bariéry apod.) miZe byt kvalita zivota zhorSena.

V prvinim bodu m¢ zajimaly faktory, které ovlivnili negativné kvalitu Zivoté u
respondenttl, ktefi se zucastnili mého vyzkumu. Z rozhovorti vyplynulo, Ze kvalita Zivota

byla negativné ovlivnéna socialnim omezenim. Kazdy z respondentli vnimal socidlni
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omezeni jinym zptisobem. Mezi tato omezeni patii i bézné aktivity, protoze v dasledku

nemoci nemohou praktikovat fyzicky nadro¢né ¢innosti, fidit auto apod.

Pro Petra to byla ztrata spoleCenského stavu a prostfedi v disledku ukonceni
pracovniho poméru, prestehovani z velkého mésta do malého, zdkaz fizeni automobilu
apod. Pro Agatu, kdyz byla dité, to byl strach, jak spolecnost pfijme jeji onemocnéni.
Jako malé dité si myslela, Ze mit zachvat je Spatné. Bala se samoty a odmitnuti. Ale to
bylo zalozené na Spatném lékaiském ptistupu pred 40 lety, kdy ji oSettujici 1€kat nepodal
dilezité informace o epilepsii a problematice s tim spojenou. Pro Miriam je to ztrata
spole¢nosti. Po navratu do Prahy se ti citi osamocend a chybi ji nékdo, s kym by mohla
komunikovat a svéfovat své strasti. Nasledujici negativni faktor je neinformovanost
spolecnosti, kviili kterému vznikaji klamné pfedstavy o epilepsii. Spole¢nost bud’ vidi
osoby trpici epilepsii jako ménécenné ¢i nesobéstacné, nebo naopak maji z této choroby
strach. Ukéazka kazuistiky ¢€.1: ,,...ve spolecnosti panuje zcela zkresleny obraz toho, co je
to vlastné epilepsie, popripadeé jaké jsou jeji formy, napriklad jak se chovat k clovéku,

ktery dostane zachvat na ulici. Okoli si mysli, Ze je zfetovany nebo opily.

V druhém bodu jsem hledala faktory, které zvysuji kvalitu Zivota. Rozhodné je

to psychicka podpora blizkych osob ¢i instituce.

Pro Petra to mohl byt faktor, ze ho rodina podpofila ve vSech rozhodnuti. Agaté¢
vz4ajemnd podpora rodiny a lékafe pomohla piekonat negativni zazitky z détstvi. A
Spolec¢nost ,,E* ji umoznila ziskat lepsi predstavu o epilepsii a moZnost poznat osoby se
stejnym problémem. KdyZ osoba trpici vaznou chorobou ptfijde o moznost podpory
blizkych osob ¢i okoli, mize dojit ke snizeni kvality zivota. Druhym faktorem, ktery ma

blahy Gc¢inek na zvySeni kvality je aktivni praktikovani svych zajmu a konickda.

V poslednim bodu bylo mym cilem zjistit, zda existuje rozdilny pfistup ve

Spojenych statech americkych oproti Ceské republice.

Miriam jako mlada studentka se rozhodla za dob ,, komunismu* opustit tehde;jsi
Ceskoslovensko a odjela studovat do Svédska. Nasledné emigrovala do Spojenych stati
americkych, kde Zila az doposud. Diky poskytnuti rozhovoru do mé bakalarské praci, mi
umoznila ziskat nahled do piistupu dvou odlignych zemi — Ceské republice a Spojenych

statli americkych.
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Béhem rozhovoru Miriam uvedla, ze v Americe panuje mnohem oteviengjsi
pristup k vaznym onemocnénim. ,, Kdyz je dany problém vyrknut, lide to resi a neboji se
o tom mluvit. *“ Lékati se nestaraji jen o zdravotni stav pacienta, ale snazi se mu pomoci
po psychologické strance, odbouravat socidlni bariery. Doktofi usiluji o humanni postoj
k pacientovi. Dale Miriam sdé¢lila, ze v USA se praktikuje vétsi informovanost o dané
nemoci ve spolecnosti. Jednim z ptikladu je tzv. stuha povédomi. Kazdé onemocnéni ma
svoji barvu, ktera je charakterizuje a cilem tohoto projektu je rozsitit povédomi o nemoci.
Pro epilepsii se aplikuje fialova barva. I déti ve Skole jsou vice pouceny o onemocnénich
a jak k tomu pfistupovat. Nejedna se pouze o poznatky ziskané z hodin biologie, ale
napiiklad kdyz blizka osoba nebo n¢kdo z okoli ma epilepticky zachvat, tak z toho nejsou

vydéSeni a snazi se podat prvni pomoc.

Miriam nyni zije v Praze, pracuje v zidovské Skole jako vychovatelka. Kvuli
svému onemocnéni se setkala jiz s ur€itymi problémy. Naptiklad v zamé&stnani, kam
nastupovala na pozici vychovatelky do $kolni druziny. Miriam informovala vedeni §koly
0 svém onemocnéni, byla pfijata, ale méla zakazano sdélit détem nebo jejim rodi¢im, ze
ma epilepsii. ,, Bylo mi vedenim ieceno, abych détem nerikala, Ze mam epilepsii. Ze to
neni vhodné. Radéji at’ Feknu, Ze se mi udelalo Spatné (Ze mam nizky tlak treba). Ale ja
jsem se rozhodla, Ze to takto nechci vychovavat deti ve IZi. Otevicené jsem rekla, co mam
za nemoc a jak to muze vypadat. Kdyz zachvat prisel, tak deti mi po zachvatu rikali ,, pani
ucitelko, byla jste mimo. Vy jste méla zdachvat, Ze ano? A uz vsSechno v poradku? ““.*
S naprostym klidem vé&d¢li, o co se jednalo a nijak nepanikaftili. V tomto ohledu vytyka
Miriam ¢eskému piistupu k epilepsii a jinym vaznym onemocnénim, ze takto zdvazna

wrwe

v dtsledku toho mtize dochazet ke stigmatizaci a poveéram.
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4 Zavér

Bakalatska prace se zabyva kvalitou Zivota osob s epilepsii. Prace je rozdélena do tii
¢asti, z nichz dv¢ kapitoly jsou teoretické a jedna praktickd. Prvni kapitola teoretické
Casti se zaobira kvalitou zivota. Kapitola obsahuje méteni a teorie kvality Zivota,
nasledn¢ kvalitu Zivota ve spojitosti s epilepsii. V druhé kapitole je vymezena definice
epilepsie, mezinarodni klasifikace epileptickych zachvatii, diagnostika, 1€cba a socialni
problematika v souvislosti s epilepsii. Prakticka ¢ast zahrnuje tii kazuistiky dospélych
osob, kterym byla diagnostikovana epilepsie. Pro realizaci vyzkumu byla pouzita
kvalitativni metoda. Pomocné techniky pouzivané pro tento vyzkum byly polo-

strukturované rozhovory, objektivni pozorovani a analyzy medicinskych dat.

Cilem mé prace bylo zjistit, jaké dopady ma epilepsie na kvalitu zivota. Dal$im
cilem bylo nalézt faktory, které ovliviiuji pozitivnim a negativnim zpisobem kvalitu
zivota v disledku epilepsie. Dale mé& zajimalo, zda se li§i americky piistup k osobdm

s epilepsii oproti piistupu v Ceské republice.

Pro uskute¢néni vyzkumu jsem oslovila tfi osoby s diagndzou epilepsie, kteti
ziskaly onemocnéni v disledku poranéni ¢i jiné choroby. Do mého vyzkumu vstoupily
tfti osoby ve véku 50 — 60let, dvé Zeny a jeden muz. Muzského respondenta jsem
kontaktovala pfes rodinného pfislusnika, jednu z tdzanych Zen jsem poznala v ramci
praxe ve Spolecnosti ,,E* a posledni Gc¢astnici jsem poznala shodou ndhodou v kavarné,

tato respondentka Zije ¢asteéné v Ceské republice a ve Spojenych statech americkych.

Na zaklad¢ kvalitativniho vyzkumu jsem si potvrdila, Ze kvalita Zivota mize byt
v disledku socidlnich omezeni naruSena. Osoby, kterym byla diagnostikovana epilepsie
se svému onemocnéni v urcité mite prizptsobuji a v disledku toho muize vzniknout
psychosocialni deprivace €1 socidlni vylouceni. Pozitivnim faktorem pro zlepSeni kvality
zivota je psychicka podpora rodiny a blizkych ptatel, ¢i opora organizace, ktera bojuje za
lepsi informovanost o epilepsii. Pii rozhovoru s respondentkou z USA jsem se dozvédéla,
7e Ceska republika nabizi podobnou lékaiskou péci, ale v Americe se pfistupuje
k epilepsii a jinym zavaznym chorobam s vétsim lidskym postojem. V CR jsou néktera
zédvazna onemocnéni obcas tabuizovana, lidé nechtéji diskutovat o jejich zavaznosti a

disledcich, coz miize vyvoléavat strach z nezndma. Do nasi zemé ptichazeji nové trendy
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a postupy lécebné terapie v ndvaznosti na epilepsii. Rozrustaji se podpiirné organizace,
kde se o tuto problematiku zajimaji a bojuji za jeji osvétu. Svym ¢lenim pomahaji se
zapojenim do bézného zivota, komplexni péci pii zjiSténi onemocnéni, dale poradaji

zabavné a aktivizacni aktivity, zajezdy, zajiSténi zaméstnani apod.

Epilepsie je onemocnéni, které svym vyskytem znemoziiuje be&zné aktivity
pacienta, ale silnym vlivem piisobi také na rodinu pacienta. Ktera Casto Zije ve strachu,
aby se jejich blizky nezranil, upravuje tomu tak své zivotni podminky. V negativnim
smyslu miize ¢asto dochéazet k protektivni vychové. Behem své praxe ve Spolecnosti ,,E*
jsem se setkala s pani ve véku cca 65letech, ktera Zije se svymi rodici. Rodice vychovali
svou dceru k nesamostatnosti, v diisledku piehnaného strachu. Pro ptiklad uvadim:
»tatinek mi Sel koupit boty, protoze ja si je sama neumim vybrat.”, ,,maminka m¢
vyzvedne v 8hodin, az skon¢i divadelni pfedstaveni.. Takovym moznostem se musime
vyvarovat tim, Ze klientovi i1 jeho rodiné pfti zji$téni epilepsie podame dllezité poznatky
o epilepsii a zachvatech (jak probihaji a 1. pomoci pfi zachvatu, apod.). Poskytneme jim
moznosti terapii a rad, jak s timto onemocnénim pracovat. Nase prace musi zahrnovat

komplexni péci a psychologickou podporu.
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Priloha 1
Informovany souhlas

Jmenuji se Tereza Philippova. Studuji obor Specidlni pedagogika na Pedagogické
fakulté¢ Univerzity Karlovy v Praze. Obracim se na Vas se zadosti o spolupraci na

vyzkumné ¢asti mé bakalaiské prace.

Tématem mé prace je kvalita zivota osob s epilepsii. Cilem mého zkoumani je
zjistit, jaké dopady ma epilepsie na kvalitu Zivota. Rada bych se dozvédéla vas ptibeh a
zkuSenosti s epilepsii. Chtéla bych zjistit, jak vas tato nemoc ovlivnila a jak jste se s tim
vyrovnali. K vyzkumu vyuziji metodu pozorovani, rozhovoru ve formé¢ audio nahravky a

nahled do 1ékarskych dokumentt.

Do vyzkumu vstupujete anonymné; v pirepisech rozhovorti budou zménény
vSechny vasSe identifikacni udaje. Vase odpovédi jsou divérné a budou pouzity pouze
v tomto vyzkumu. Mate pravo kdykoliv odstoupit z vyzkumu bez udani divodi. Ma

bakalaiska prace Vam bude kdykoliv dostupna.

Pokud souhlasite s ti¢asti ve vyzkumu, podepiste se nize. Jedna kopie tohoto

informovaného souhlasu nalezi Vam.

Jméno, pifijmeni a podpis vyzkumnika:

Vv dne:

Jméno, pfijmeni a podpis respondenta:

\Y dne:
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Priloha 2 — ukazka rozhovoru

V ramci praxe SPPG jsem na podzim navstivila Spolec¢nost ,,E*“. Kde jsem poznala Agatu.

Rozhovor probéehl v kavarné blizko jejiho bydlisté. Rozhovor trval pfes hodinu.

Autorka: Dobry den, moc vam dékuji za spolupraci v mém vyzkumu. Takto na zacatku
rozhovoru bych chtéla uvést, ze vSechny udaje budou zménéné, aby byla zachovana vase

anonymita. Je to takto za vas v potadku?
Agata: Ano.

Autorka: Jak dlouho mate epilepsii?
Agata: Epilepsii mam o mladi, co vim ja.
Autorka: To znamend od narozeni?

Agata: Od narozeni ne. M¢la jsem zanét mozkovych blan v 7 mésicich, 1ékati nejdiiv
neveédeli, co mi je. Mysleli si, Ze to je chiipka nebo angina a té¢sné pred kdmatem zjistili,
Ze mam zanét. Je zajimavy, zZe zanét mozkovych bran prob¢ehl 1 u sestry, ale v péti letech.
Ale u ni na to hned pfiSly a nastésti bez ,,Epky*. Ale epilepsii jako takovou jsem vedena

az od 8. tridy.
Autorka: A kdy jste méla prvni zachvat, jak probihal?

Agata: Mé&la jsem veliky zachvat. Pamatuji si, Ze jsme byli s rodi¢ema na dovolené. Jsem
se tam seznamila s jednim kamaradem. Jsme S$li na prochdzku a ja najednou zacala
blbnout — j& nevim, jak to popsat a viibec nevim, co jsem d¢lala. Ten kamarad to fekl své

mamince. A ta mé.
Autorka: Jak dlouho trval asi ten zachvat?
Agata: Priblizn€ dvé minuty.

Ale malé zachvaty, takovy ty zaseky jsem méla jiz ve 3-4. tfid¢, ale nikomu jsem o nich

netekla.
Autorka: Nikomu jste se nesvéiila? A to jste s takovymi zachvaty jezdila na dovolené?

Agata.: Dovoleny, na tdbory a vSude. D¢ti to vidéli, ale dospéli nevédéli nic.
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Autorka: To je dost hrozna piedstava.

Agata: no ja mela fobii z tdbori. NesnaSela jsem, kdyZ mé tam méama posilala. Jsem
tusila, ze zachvat pfijde, ale hlavné ja méla strasny deprese. Hrozné jsem se bala samoty,
tmy. Nékdo na m¢ promluvil a j& jsem se lekla. M& ty zachvaty nevadili tolik jako ty

deprese.

Autorka: A hned po tom velkém zachvatu, o kterém se dozvédéla i maminka, jste Sla

k 1ékati?
Agata: Ano, maminka mé vzala k zavodnimu 1ékafi.
Autorka: Jak probihalo vysetieni?

Agata: M¢ zkontrolovali a pak jsem Sla na EEG. Méla jsem s tim problém — nesméla

jsem mrkat a tak, to bylo nepiijemné.
Autorka: vysvétlil vam 1ékar vasi diagnézu?

Agata: Ne, nejspis to fekl mamé. Ale kdyz délal zapis do 1€katskych zaznami, tak jsem
vidéla, Ze napsal ,, mozn4 epilepsie”. To bylo v 8. tfidé. V 9. tiid€ teda rozhodli, Ze to je

epilepsie
Autorka: Dali vdm hned na zacatku 1écbu?
Agata: Ano, dali mi sodanton a b — complex. To byla moje prvni lécba.

Sodanton byl nejhorsi. Nikdo mi nefekl, Ze nemohu mit déti. Jsem pfisla o par let pozdéji
k tomu samému lékafi, Ze jsem v jiném stavu. On mi fekl, Ze to musi ihned pry¢, ze mit

déti nemohu. Mj otec mi ihned dohodil jiného 1ékafe z nemocnice.

Nikdy mi nikdo netekl, ze kvili tomuto 1éku se nemam snazit o déti. Nikoho nenapadlo,
ze bych chtéla do budoucnosti rodinu. Ten prvni Iékat to uvedl do 1ékatského zdznamu a
tim to skoncilo. Jesté jsem musela pted komisi. Lékai z nemocnice mi oznamil, ze déti

mit mizu, ale musim zménit 1éky.
Autorka: A to jste byla jiz t¢hotna, kdyz jste brala stale ten sodanton?

Agata: ano, ale nastésti se se na to brzy pfislo a ja sodanton vysadila.
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Dalsi problém, co mi tekl ten novy lékat, ze nesmim kojit. ,, Vymenim vam léky, ale
nesmite kojit ‘. Kdyz jsem byla v porodnici, tak s tim byli taky problémy. Sestticky na mé
koukali sestficky, ze nekojim. Musela jsem jim nckolikrat ukazat ofocené zpravy, ze

nemohu kojit. Nevétily mi.

Autorka: M¢la jste v t€hotenstvi nebo béhem vychovy ditéte zachvaty?
Agata: Ano, jeden béhem téhotenstvi a pak néjaké malé. Jednou mési¢né.
Autorka: S novym lékafem se 1ékarska péce zlepsila?

Agata: Ano, to byl primat. VSechno mi vysvétlil — prasky vSechno, uplné jiny pfistup nez

u zavodniho 1ékare.
Autorka: A ten prvni lékat (zavodni) nabidl vam psychologickou péci?
Agata: To se délalo? Ten mi nefekl viibec nic, jen to zapsal to zdznamu a tim to skoncilo.

Autorka: Jiz jste uvedla, Ze jste méla uzkosti a dalsi takové problémy. Rekla jste o tom

prvnimu lékaii?
Agata: Ano, ale on to nefesil.

Az soucasny doktor. Ten zacal fesit tyto problémy. Navrhoval mi, at’ podstoupim operaci,
ale ja se toho bala a asi 8let jsem to odmitala. Ale pak jsem se jednoho dne probudila a
rozhodla se, Ze do toho pijdu. Z jedné operace byly nakonec 4, ale od t¢ doby nemam

zachvaty. Uz je to Slet. Pfed operaci jsem brala az 18 1€kt denng, to bylo strasny.
Autorka: To je uZasny. To moc gratuluji
Agata: A jeho péce vam zahrnovala 1 psychologickou podporu, je to tak?

Agata: Ano, on mi doporucil k psychiatrovi. A ten mi ptedepsal ten 1€k s. a ten mi

pomaha. Citim se lépe.
Autorka: A jak dlouho jste u tohodle 1ékaie?
Agata: Asi 15 let, co chodim do Ecka (spole¢nost E)

Autorka: A pocit'uje po operaci n¢jaké kognitivni zmény?
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Agata: Mam horsi pamét’. Nikdy nebyla dobrd, ale ted’ si hiif vybavuji slova a hiife spim.
Diiv mi ned¢lalo problém kdykoliv usnout, ale ted’ se mi nedaii usnout pii umelém svétlu,

ale pry byl pii operaci zasazen spankovy lalok, tak asi proto.
Autorka: Napada vés néjaké ovlivnéni epilepsii v bézném Zzivote?

Agata: Parkrat jsem se opafila horkou vodou, spadl mi niZ na nohu — jsem drzela niiz a
jednou spadl. Jednou se mi tieba stalo, ze jsem méla zachvat a jela jsem s kocarkem po
eskalatoru. Kocarek najednou i s miminkem pry¢. Pfijela sanitka kvili zachvatu — jsem

jim vSechno fekla a nastésti hned n¢kdo piivedl miminku v kocarku
Autorka: Rada bych se zeptala na vaSe zajmy a konicky? D¢late naptiklad néjaky sport

Agata: Sporty moc ne. NeudrZim rovnovahu, tak nem@iZu jezdit na kole ani lyZovat. Ale

Autorka: Jak jste se dozvédéla o této organizaci?

Agata: O E¢ku jsem se dozvédéla diky letacku v 18karng, kdyz jsem §la tatovi pro 1éky.
Jsem se tam ptihlasila a zprvu mi chodili ¢asopisy Aury, které byli diive v tisténé podobé
— dnes jsou k sehnani na internetu normalné¢. Ale jak jsem se bala (tizkost a deprese), tak

jsem tam zas prestala chodit a vratila jsem se aZ pozdé¢ji.
Autorka: A jaké aktivity zde nabizi svym klientim?

Agata: Kazdé stredy mame klub. V klubech provadime spole¢né aktivity- povidame si,
hrajeme hry (karty Sipky atd.), o svatcich pofadame besidky atak. Je to moc fajn. A ve
ctvrtek kurzy, se miizeme naucit nové techniky rukodélnych praci. Nebo délame véci do

AranZére, podle toho, jak je poptavka.
Autorka: To mate asi vétSinou damské obsazeni, ze?

Agata: Prave, Ze sem chodi i muzi, Casto mladsi. StarSich lidi tam je pomadlu, jestli se

mozna o tom boji mluvit.

Ale ted’ jsem si vzpomnéla, Ze také chodime s éckem na konference, kde méme stanky.

Naptiklad ted’ bude den neziskovek. Pujdes taky?
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Autorka: Bohuzel to kviili dokoncovani BP nestihnu. Ale pokud si dobfe pamatuju, tak

se Spolecnosti ,,E* jezdite 1 na tdbory. Je to tak?

Agata: Jojo, jezdime vzdy posledni tyden v srpnu nékam u Déc¢ina. Jezdi okolo 40 lidi,

poradame vylety a rizné aktivity.

Autorka: To zni moc zajimavé, zkusim se zeptat holek z écka, jestli je jesté volné misto

pro dobrovolniky. Rada bych jela.
Autorka: A jak to vypadalo ze zadatku v E¢ku?

Agata: Z pocatku délali néjaké psychotesty, tak jsem prestala chodit...ale pak jsem to
znovu zkusila. E¢ko se pak riizné stéhovalo, protoze nemélo zadné pevné misto. Vzdy to
bylo na rok. TakZe po prazdninach jsme nevédéli, jestli é€ko bude nebo ne. Az v Kr¢i se

naSel barak — stara vila.

Autorka: Kdyz mé nékdo epilepsii, tak tam miize zazddat a ziskd socidlni poradenstvi.

To bylo jiz tahle od zacatku?

Agata: Nene, to je az ted’ na tomhle stalym misté. Pani Kolafova vlastné zavedla écka —

jeji dcera ma epilepsii. Byla na to sama. Nyni je na to 7lidi.

Byly ze zacatku jen kluby a aranzovani. Nejdiiv jsme aranZovani dé€lali jen pro sebe, pak

si lektorka vSimla, Ze nam to jde, a zacalo to fungovat jako socialni prace.

Autorka: Nyni bych se vas rdda zeptala na praci. Kde jste pracovala? Jaké mate

zkuSenosti se zaméestnanim lidi s epilepsii?

Agata: Zacinala jsem v knihkupectvi Narodni podnik kniha, kde zaméstnavali nejen lidi

s epilepsii, ale 11 s jinym onemocnénim.

Za socialismu to §lo, protoZe na nas tolik nekoukali (protoZe to neznali). Ale taky se mi
stalo, Ze mé kviili epilepsii vyhodili. Jsme se jim nehodila, tak mé& vyhodili kvili epilepsii.

Ale kdykoliv jsem chtéla néjakou praci, véde€la jsem, ze ji dostanu.

Autorka: A kde jste dale pracovala?
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Agata: Napftiklad v knihkupectvi, copy centru a jako prodavacka. Naposled tieba v copy
centru v O2. Jsem naptiklad po vSech patrech a kontrolovala, jestli nepotiebuje nékdo

néco okopirovat.

Autorka: A kdyz jste se zajimala o néjakou praci, uvedla, zZe jste epileptik?
Agata: Za této éry, kdyz jsem fekla, Ze jsem epileptik, tak se uz pak moc neozvali.
Autorka: Ovlivnila epilepsie né¢jakym zplisobem vasi praci?

Agata: Ne, kdyZ jsem méla zachvat, tak jsem si ,,zacvicila® a behem chvili byl pry¢. Ja si

vybirala vétSinou prace jako to knihkupectvi, prodavacka a tak.
Autorka: Ted mate to praci v aranzovani v écku, ne?

Agata: Ta neni tak Casto, ale pondéli chodim na vefejny parkovisté kontrolovat auta, ale

také mam invalidni duchod.

Autorka: Velice by mé zajimalo, jak se rodina postavila k vaemu onemocnéni. Rekla

byste mi prosim své zkusenosti.

Agata: Doma se to nikdy moc nefesilo, pouze mé¢ maminka vice jako dité hlidala. Kvali
zachvatlim, zZe jo. Ale jak jsem trpéla depresemi, tak mi délalo problém se seznamit. Az
jsem poznala svého nynéjSiho manzela, s kterym se ndm narodila dcera, jak jsem jiz
uvedla na zac¢atku. Manzel s dcerou mé ve vSem podporuji, i to jak navstévuji écko. Moc
mi tato podpora pomohla pti rozhodovani, jestli jit na tu operaci. A také mi moc pomohlo
dochazeni do écka, kde jsem se poznala se spousty skvélych lidi. Tfeba jsme méli klub a
vedle mé sedél hrozné povédomej chlap. No a my jsme zjistili, Ze jsme spolu kdysi
pracovali v tom knihkupectvi! Ale jsem taky rdda, Ze jsem zacala feSit své psychické

problémy s lékatem, ktery mé doporucil k psychiatrovi.
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