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Uvod

Epilepsie je ¢asté chronické neurologické onemocnéni charakteristické vyskytem dvou
a vice nevyprovokovanych zachvati. Zachvat znamena nedobrovolny pohyb ¢asti nebo celého
téla @ mize byt doprovdzeny poruchou védomi a ztradtou kontroly nad stievy a mocovym
méchyfem. Onemocnéni postihuje 50 miliont lidi na celém svété napiic vékovymi skupinami.
Onemocnéni je doprovazeno obavami, ptfedsudky, diskriminaci a socialnim stigmatem.
Nemoc ovliviiuje rodinny a profesni zivot a snizuje tak kvalitu zivota nemocnych i jejich
rodin nebo pecovateld. Se socialnimi dopady se nemocni vyrovnavaji hlife nez se samotnymi
zachvaty. Stigma a pfedsudky vychazi z nedostateénych znalosti veiejnosti (WHO, 2019).
Zlepsit znalosti mohou vSeobecné sestry se specializaénim vzdélanim zaméfenym
na epilepsii. Maji rozsahlé znalosti 0 onemocnéni ajeho bio-psycho-socialnim dopadu
na zivot nemocného ijeho rodiny alépe tak reaguji na jejich potieby. Osetfovatelské
intervence a edukace vedené témito specialistkami vedou ke zlepSeni compliance pacienta
s lé€bou a snizuji naklady spojené s feSenim disledkii zplisobenych nedodrzenim 1éc¢ebného

rezimu (Prevos-Morgant et al., 2019, str. 190).

Obdobi rané dospélosti (dle WHO vrozmezi 20. — 24. roku) je typické
osamostatiovdnim se, budovanim kariéry a zakladanim rodiny. Je to narocné obdobi,

ve kterém miiZze byt pro nemocné obtizné nebo obtéZzujici dodrzovat nastavené reZimoveé

opatieni (Leahy et al., 2018, str. 107).

WHO definovala kvalitu Zivota jako jedincem vnimané vlastni postaveni V Zivoté
v kontextu kultury a hodnot, ve kterém zije, a ve vztahu k jeho o¢ekavani, cilim, standardim
a obavam (1997).

V souvislosti s touto problematikou je mozné polozit si otazku: ,,Jaké jsou aktualni
dohledané publikované poznatky 0 kvalité Zivota mladych pacientl S epilepsii se zaméfenim

na vybrané psychosocialni problémy a Zivotospravu?

Hlavnim cilem ptehledové bakalaiské prace je sumarizovat aktualni dohledané

publikované poznatky 0 kvalité zivota mladych pacientt S epilepsii.



Pro tvorbu prehledové bakalaiské prace byly stanoveny tyto diléi cile:

Dil¢i cil 1:

Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky 0 vybranych psychosocialnich
problémech mladych dospélych s epilepsii.

Dil¢i cil 2:

Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky 0 zivotospravé mladych dospélych
S epilepsii.
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1 Popis reSersni ¢innosti
Po zvoleni vhodnych kli¢ovych slov abooleovskych operatorii byla provedena

reSers$ni ¢innost, ktera je popsana Vv nasledujicim schématu.
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SUMARIZACE POUZITYCH DATABAZI A DOHLEDANYCH DOKUMENTU

GOOGLE scholar — 17
EBSCO - 16

PROQUEST - 4
MEDLINE COMPLETE - 4
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SUMARIZACE DOHLEDANYCH PERIODIK A DOKUMENTU
American Journal of Nursing — 1 ¢lanek
Current Problems in Pediatric and Adolescent Helath Care — 1 ¢lanek
Epilepsia — 3 ¢lanky
Epilepsy & Behavior — 16 ¢lanka
European Journal of Pediatrics — 1 ¢lanek
Frontiers in Neurology — 2 ¢lanky
Journal of Clinical Neurology — 1 ¢lanek
Journal of Neurology, Neurosurgery, and Psychiatry — 1 ¢lanek
Journal of Neuroscience Nursing — 1 ¢lanek
Journal of Pediatric Nursing — 1 ¢lanek
Journal of the Neurological Sciences — 1 ¢lanek
Neurotherapeutics — 1 ¢lanek
Practical Neurology — 1 ¢lanek

Proceedings of the Latvian Academy of Sciences. Section B. Natural, Exact, and
Applied Sciences — 1 ¢lanek

Revue Neurologique — 1 ¢lanek
Seizure — 6 ¢lanku

Sleep Medicine — 1 ¢lanek
SpringerPLus — 1 ¢lanek

WHO - 2 ¢lanky

-

Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo pouzito 43 dohledanych ¢lanki
a jedna vyhlaSka




2 Prehled publikovanych poznatki

Nasledujici kapitola sumarizuje aktudlni dohledané poznatky o kvalité Zivota
mladych dospélych pacientii s epilepsii. Déle je rozdélena do dvou podkapitol. Prvni
podkapitola sumarizuje aktualni dohledané poznatky o0 vybranych psychosocialnich
problémech mladych dospélych pacientt s epilepsii. Tato podkapitola se zaméfuje
na problematiku stigmatu spojen¢ho s epilepsii, izkost a depresi jako komorbiditu epilepsie,
sexualitu a socialni vazby a vyrovnani se S nemoci a role vSeobecné sestry. Druha podkapitola
sumarizuje aktudlni dohledané¢ poznatky 0 zivotospravé mladych dospélych pacientt
s epilepsii. Je popsana problematika ptijmu alkoholu a uzivani kanabioidd, vyuziti ketogenni

diety, problematika spanku, fyzické aktivity a drzeni fidicského prikazu a fizeni.

Epilepsie je neurologické onemocnéni, U kterého je odhadovano az 50 miliont
pacientdl po celém svéte, 90 % z nich Zije V rozvojovych zemich. Existuji 1éky, které dokazi
zachvaty potlacit, ale neni 1€k, ktery by dokéazal vytesit zakladni pfi¢inu epilepsie nebo
zabranil jejimu rozvoji U disponovanych jedinci. Pokud se nepodafi onemocnéni
zkompenzovat pomoci kombinace dvou avice antiepileptik, ktera jsou vhodné zvolena
a tolerovana, je epilepsie oznacena za farmakorezistentni. Onemocnéni postihuje riizné oblasti
Zivota, predstavuje vyS$i miru stresu, problémy se spankem, sexudlnim Zzivotem, zmény
ve stravovani apohybové aktivité. Vyzaduje specifickd opatfeni pii vybéru povolani,
planovani rodiny, fizeni vozidel aje spojeno s CastéjSim vyskytem urazd, coz ovliviuje
kvalitu zivota. (Saengsuwan, 2015, str. 39; Rosenberg et al., 2015, str. 747). V nékterych
zemich svéta dodnes nemaji lidé s touto diagndzou dostate¢nou pravni oporu anemohou
se tak proti diskriminaci efektivné branit. Napi. v Indii aCing je epilepsie divodem
k neuzavieni snatku (WHO, 2019). Kvili komplexni povaze onemocnéni je nutné vnimat
pacienta jako celek. Onemocnéni je zatéZujici pro pacienty, jejich peCovatele i spoleénost.
Vnimani Grovné kvality Zivota pfedstavujici obecnou pohodu, se odviji od stavu fyzického
zdravi, rodinného Zivota, vzd€lani, zaméstnani, osobniho i finanéniho zabezpeceni
(Reichmann, 2019, str. 93). Pro objektivni zhodnoceni jsou dostupné rizné skaly, nejcastéji
pouzivanou je Quality of Life in Epilepsy Inventory-10 (QOLIE-10) (Yeni et al., 2018, str.
214). Zvlastnim determinantem kvality zivota je status epilepticus V anamnéze. Tato
komplikace onemocnéni je spojena S delsi dobou hospitalizace, rehabilitace a naslednou péci,
¢imz dochazi pfimo ineptimo kovlivnéni kvality zivota (Kortland et al., 2017, str. 2).
Po pacientech je vyzadovana adaptace na zivot S touto té¢zkou diagnodzu, coz zahrnuje zménu

Zivotospravy a dodrzovani 1é¢ebného rezimu.
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Problematickd mtze byt doba dospivani a pfechodu do dospélosti. Mladi pacienti se
chtéji rovnat svym vrstevnikiim a ¢asto nedodrzuji rezimové opatieni a lécbu. Pod vlivem
spolecnosti mohou néktefi experimentovat S drogami, alkoholem, sexualnim chovanim. Toto
chovani miize zvysit frekvenci zachvati a nasledné snizit sebelctu pacienta a narusit jeho
mezilidské vztahy. Rizikové chovani zhorSuje adaptaci na dospély zivot, moznost
vysokoskolského vzdélani nebo ziskdni zaméstnani (Disabato et al., 2015, str. 38). ZvySeni
kvality zZivota pacienti S epilepsii zlstava diky komplexni povaze a chronickému prabehu
onemocnéni vyzvou. Ulelem neni jen humanni piistup azlepSeni Zivotni spokojenosti
nemocného a jeho okoli, ale také zlepseni celkového zdravi, snizeni ndkladl na zdravotni péci
a nepiimych disledkt jako je nezaméstnanost. To jen zdlraziuje, Ze nastaveni farmakoterapie
ajeji dodrzovani nestaci ke zvySeni kvality zivota. Intervencni programy se V poslednich
letech zamé&fuji na self-management, kognitivné behavioralni terapii (napf. projekt UPLIFT

pro epilepsii), psychoedukaci a socialni a fyzickou aktivizaci (Szemere, 2015, str. 12-13).

2.1 Psychosocidlni problémy mladych dospélych pacientii s epilepsii

Epilepsie je spojend S vyssim vyskytem uzkosti a depresi, poruchou pozornosti,
neplodnosti a snizenym libidem. Onemocnéni miize mit negativni dopad na rodinny a socialni
zivot, zivotni a akademické uspéchy a ovliviiuje tak kvalitu Zivota (Memeniskiené et al.,
2017, str. 39). Rada psychosocialnich intervenci miize narusit celkovou pohodu pacienta.
Pacienti popisuji obavy ze ziskdni zaméstndni, ztraty financni samostatnosti, zmény

mezilidskych vztaht nebo socialniho stigmatu (Edward et al., 2015, str. 195).
Stigma

Pfesto, Ze onemocnéni neni vzacné, je stdle spojovano se stigmaty, kterd snizuji
kvalitu zivota a maji negativni dopad na pacienty ijejich rodiny. Vefejné myty a mylné
predstavy pretrvavaji dodnes iV zapadni Evropé€. Pacienti jsou tak vystavovani cetnym
socialnim i pravnim piekazkam (Yeni et al., 2018, str. 212, Baker et al., 2018, str. 67-68).
Autofi Baker et al. se ztotoziuji s definici stigmatu dle Goffmana z roku 1963, ktery jej
definuje jako jev, kdy je Clovek diskriminovan a odmitan spolecnosti kvili ur¢itému atributu,
ktery naruSuje jeho pfirozenou identitu. Pfi¢inou muze byt télesné postizeni, nemoc, osobni
rysy, etnicka pfislusnost nebo narodnost (2018, str. 67). Stigma je spojovano se stresem,
uzkosti, depresi, nizkou sebeuctou a lécbou vcetné jeji vedlejSich ucinkii. Autoti Shi et al.

zkusenosti se stigmatem rozd¢luji do tii hlavnich skupin:

11



e Uzadkonéné (redlna zkusenost se stigmatem)
e Sebestigmatizace (pocit ztraty sebevédomi, strachu, ostudy)

e Citéné stigma (pocit diskriminace, i kdyZ neni zjevné patrna)

Déle se vniméni stigmatu odviji od sociodemografickych a psychosocidlnich podminek
(2017, str. 198-199). K méfeni miry stigmatu U epilepsie je dostupné velké mnozstvi Skal.
Jednou z nich je The Jacoby Stigma Scale. Odpovédi se znaéi na Likertové stupnici. Podle
vyslednych bodl se pak mira stigmatu hodnoti jako zZadna, mirna, sttedni nebo vysoka. Dalsi
dostupnou $kalou je Epilepsy Stigma Scale, ktera ma 24 polozek a hodnoti miru stigmatizace
U pacientll S epilepsii a SirSi vefejnosti za pouziti stejnych otdzek. Vyhodou je zjiSténi
determinantli stigmatizace a mozné vytvoreni cilenych intervenci na jejich zmirnéni nebo
odstranéni. Dale Ize pouzit Perception of Stigma of Epilepsy Scale, Felt Stigma Scale a dalsi
(Yeni et al., 2018, str. 214; Baker et al., 2018, str. 68-69). Jednotlivé pfiCiny stigmatizace
a jejich dopad na zivot pacientl S epilepsii popisuje systematicky ptehled kvantitativnich
studii provedeny autorem Bakerem et al. Prehled vychazi ze 33 kvantitativnich studii.
Ze socioekonomickych faktord hraje roli vyse vydélku, kdy nizs§i piijem, stejn¢ jako
nezamé&stnanost, zdravotni postiZzeni a nizky stupent vzdélani zvySuje stigma. Rlzné urovné
stigmatu byly zjiStény napfi¢c zemémi, napf. vyS$i stigma pocituji ve Francii nez
ve Spanélsku. Byla také zjisténa spojitost mezi kulturou, zavaznosti zachvati a stigmatizaci.
Z osobnostnich rysu stigma snizuje, pokud je pacient v manzelstvi, zatimco pohlavi nehraje
roli. Psychologické faktory jako niz$i sobé&stacnost, nizka spokojenost pacientll a socialni
izolace ptedurcuji vyssi stupen stigmatizace. Tyto stavy pozitivné ovliviiuje socidlni opora
pacienta a dostatek informaci 0 onemocnéni a s tim spojené motivovani Kk dodrzovani 1é¢by.
Jako disledek stigmatu byla oznacena nizsi kvalita Zivota, snizené psychosocidlni funkce
a niz8i emocionalni pohoda. Vztah mezi depresi, Gizkosti a stigmatem je oboustranny. Deprese
stavil, hned po zaméstnanosti a socialni opote (2018, str. 68-77). Ve Velké Britanii provedli
autofi Holmes et al. pfehledovy internetovy priazkum s cilem zméfit miru stigmatu ve vztahu
Kk epilepsii ve vefejné populaci. Pouzili k tomu Skalu ABLE scale, ktera hodnoti postoj
a piesvédCeni 0 Zivoté s epilepsii 3ir$i vefejnosti. Skala ma 46 polozek, hodnoti postoj
k lidem s epilepsii (vnimani jejich omezeni, schopnosti, vlastnosti), afektivni reakce na lidi
s epilepsii (strach, stud, litost) a imyslné socidlni distancovéani se od lidi s epilepsii (kvali
strachu, ze budou svédky zachvatu). Odpovédi se zaznamenavaji na petibodové Likertove

stupnici, s moznostmi zcela nesouhlasim, az zcela souhlasim. Studie se zucastnilo 4 000
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respondentll a byla zjiSténa relativné nizk4d mira stigmatizace. Nejvice stigmatizovana byla

oblast rizika a obavy 0 bezpecnost, nejméné pak negativni stereotypy (2019, str. 12-19).
Uzkost a deprese

Uzkost, afektivni poruchy a deprese jako zavazné komorbidity epilepsie se vyskytuji
casto @ mohou ovlivnit kvalitu zivota vice nez samotné zachvaty. Jejich vyskyt je pozorovan
az U 20-55 % pacientll a jsou spojovany S jejich pfedCasnym umrtim. Témto komorbiditam
tak musi byt vénovana pozornost. Jejich spravna 1é¢ba je stejné dulezita jako 1é¢ba zachvatu.
Pfi¢inou deprese je ztrata kontroly nad svym télem, nizké sebevédomi, piiliSnd ochrana
rodiny, netspéch ve studiu a zaméstnani a negativni postoj k nemoci (Yeni et al., 2018,
str. 213; Verrotti, 2014, str. 23-24). U mladSich pacientd nebo U pacientd S Cerstveé
diagnostikovanou epilepsii je vyskyt uzkostnych poruch vyssi. Lze tak odvijet, ze strategie
zvladani uzkosti se vyviji s vékem a délkou trvani nemoci. Rizikovym faktorem pro rozvoj
uzkosti je soucasny vyskyt deprese, dalSi chronické onemocnéni, nezaméstnanost, vnimani
vedlej$ich ucinkl 1éCby, nizsi vzdeélani a obecné zenské pohlavi. Vyssi vyskyt uzkosti je
zaznamenan U zachvatl S vyssi frekvenci a zavaznosti (Brandt, 2016, str. 87-88; Verrotti,
2014, str. 25). Deprese a tzkost je hlavni rizikovy faktor suicidality U pacientl S epilepsii.
Tyto komorbidity zvySuji Cetnost sebevrazednych myslenek vice nez samotné zachvaty. Tyto
myslenky maji dvakrat vyssi prevalenci u lidi S epilepsii nez U zdravé populace. Sebevrazedné
sklony mohou zptisobovat i antiepileptika, jejich vliv ale nebyl zcela prokazan (Stna et al.,
2018, str. 177; Verrotti, 2014, str. 25). Na rozvoji deprese auzkosti se podileji rizné
prediktory. Ze socioekonomickych pfi¢in je to zaméstnani, U placeného zaméstnani
na odpovidajici pracovni pozici je vyskyt depresi mensi. VySsi uroven vzdélani zmenSuje
riziko rozvoje deprese. Neuplna kontrola zachvatl s nizsi frekvenci a velké mnoZstvi 1€kt
zvySuje vyskyt deprese a uzkosti. Pfi¢inou mize byt nejistota nastupu zachvatu. Miru deprese
ovliviiuje vnimané socialni stigma (Peterson et al., 2014, str. 31-32). Dalsim faktorem je
samotné onemocnéni. Je zdrojem chronického stresu a nepiedvidatelnost nastupu zachvatt
muze spouStét pocity smutku, osamélosti, zoufalstvi, vést Kksocialni izolaci

az sebeposkozovani (Verrotti, 2014, str. 24-25).

Psychiatrické ptiznaky azmény nélady predstavuji az 25 % epileptickych aur.
Ptiznaky depresivnich poruch se déli podle zavislosti na vyskytu zachvatu na periktalni (dale
na preiktalni, iktalni a postiktalni) a interiktalni. Periktalni depresivni pfiznaky se vyskytuji

Vv zavislosti na probéhlém zéichvatu, zatimco interiktadlni odrazi jinou depresivni poruchu,
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kterd neni vazana na zachvat. Nejcast¢jSim ptiznakem preiktalni deprese je dysforicka nalada
(atlum, neschopnost prozivat radost, sklicenost), kterd trva nékolik hodin az dni
deprese jsou vétSinou kratké a intenzivni, stereotypni a jsou spojeny s dalSimi zachvatovymi
pfiznaky. Typickym pifiznakem je anhedonie, pocity viny a sebevrazedné myslenky.
Postiktalni depresivni pfiznaky nenastupuji nikdy v den zachvatu, ale bézn¢ az do patého dne
po ném. Pacienti maji nizkou frustracni toleranci, pocituji ztratu zajmu a potéSeni, pocit
bezmoci, sebepodcenovani. Piiznaky uzkostnych poruch Ize délit stejné jako depresivni podle
vazby na prodélany zachvat na periktdlni (ddle na preiktalni, iktadlni a postiktalni)
a interiktalni. Preiktalni uzkostné ptiznaky zacinaji n€kolik dni az hodin pied zéchvatem
ajejich zavaznost se mize stupniovat S blizicim se zachvatem. Mezi iktalni ptiznaky
probihajici jako epileptickd aura patii nervozita, strach, vztek apodrazdénost. Postiktalni
uzkostné ptiznaky miizou pretrvavat az sedm dni po zachvatu. Interiktalni izkost je nejcastéji
doprovazena strachem, tzkostnou naladou, napétim, nespavosti, narusenymi intelektualnimi
schopnostmi, depresivni naladou, kardiovaskuldrnimi a genitouretralnimi ptiznaky (Kwo
et al., 2014, str. 179-180). Psychiatrické komorbidity je nutné vcas detekovat pomoci
vhodnych screeningovych nastroji. Jednim ze screeningovych nastroji pro detekci deprese
u epilepsie je Neurological Disorders Depression Inventory for Epilepsy (NDDI-E). Je
validovan ve tfinacti jazycich. Obsahuje Sest poloZek hodnocenych na stupnici 1- 4. Vyplnéni
trva méné nez tfi minuty a mize vyrazné prispét K vcasné detekci deprese. Pro detekci
uzkosti neni dostupny specializovany screeningovy nastroj pro epilepsii, ale 1ze pouzit jiné
standardizované nastroje pro posouzeni uzkosti. Pouzit lze The Hospital Anxiety and
Depression scale (HADS), ktera ma sedm polozek pro tzkost a sedm pro depresi.
Z vizualnich analogovych nastroji je k dispozici Emothional Thermometers. Sklada
se ze sedmi obrazka teplomér, na kterych pacient subjektivné hodnoti své pocity
Vv jednotlivych oblastech - distres, tizkost, deprese, vztek, trvani obtizi, bfemeno, zoufalstvi

(Gill, 2017, str. 300-301; Kwon et al., 2014, str. 181-182).
Sexualita

Sexualita se vyviji béhem dospivani av rané dospélosti. Vzhledem Kk obtiznému
vytvareni vztahli umladych dospélych pacientl s epilepsii, mize byt tento vyvoj naruSen
aspojen s nevhodnym sexualnim chovanim. Pfi ¢asném debutu mladi pacienti nepouzivaji
kondomy, stfidaji vice sexualnich partnerti astim souvisi problematika vysSiho vyskytu

pohlavnich nemoci a nechténé téhotenstvi (Camfield, 2017, str. 172). Sexualita je pfitom
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zakladni biologicka potieba Cloveka, ktera ovliviiuje kvalitu zivota zen i muzli. Chronické
onemocnéni, véetné epilepsie tuto oblast zZivota mohou vyrazné limitovat. Diive byla témata
0 sexualnich praktikdch a stim spojenych sexudlnich dysfunkcich tabu. Povédomi 0 téchto
problémech se zejména ve vyspélych zemich zvySuje a vice se 0 nich vetejné debatuje. Lidé
tak vice premysli 0svych problémech a jsou odhodlanéj$i vyhledat pomoc odbornika.
Ukazuje se, ze epilepsie je spojena S vyssi pravdépodobnosti vyskytu sexudlni dysfunkce,
neZ jiné chronické neurologické onemocnéni. Zeny hlasi predevim sniZeni libida, obtizné
vzruSeni a dosazeni orgasmu. Byl prokazan i casnéj$i nastup menopauzy. Epilepsie je
spojend s endokrinnimi poruchami, které ovliviluji reprodukéni systém. U Zen je cast&jsi
vyskyt syndromu polycystickych vaje¢nikli, hypothalamické amenorei, galaktorei, hirsutismu,
menstruaéni abnormality a neplodnosti (Lin et al., 2016, str. 60-61; Atif et al., 2016, str. 1-4).
Po objeveni epilepsie pocit'uji problémy se sexualitou i muzi. St€Zuji si na snizenou potiebu
sexualnich aktivit, problémy Serekci aniz§i objem ejakulatu a piedcasné ejakulace
(Saengsuwan et al., 2015, str. 41). Erektilni dysfunkce muzd z psychickych nebo ob&éhovych
pfi¢in je dnes Vv zapadnich zemich vnimana jako stav, ktery lze 1é¢it. Podil na tom maji
I marketingové kampané na Viagru (prvni dostupny 1¢k), diky kterému se zvysilo vetejné
povédomi 0 téchto problémech. U dysfunkce zpisobené 1éCivy je vetejné povédomi vyrazné
niz8i. Tento stav pfitom muZze ovlivnit pacientovu spolupraci a vést k samovolnému vysazeni
lécby (Atif et al., 2016, str. 1-2). Pficiny téchto poruch jsou multifaktoridlni. Vliv ma
psychicky stav nemocného, nemoc samotna i antiepilepticka 1écba. Psychické faktory
a zachvaty samotné maji pro pacienty vyS$i vyznam na sexualni Zivot nez uzivani léku.
Antiepileptické léky obecné snizuji hladinu pohlavnich hormoni, jejich vliv na jednotlivé
sexualni funkce se lisi v zavislosti na zvolené 1é¢ivé latce (Svalheim, 2015, str. 14-15). Lécba
sexualni dysfunkce je obtiznd, protoZe nelze pfesné urcit pfi¢inu obtizi. Pokud je pfi¢inou
antiepileptickd 1écba, feSenim problému je adjuvantni terapie. U muzi jsou vyuzivany
interkaverndzni vazodilatacni injekce, topicky nitroglycerin nebo topické anestetické krémy
zabranujici pred¢asné ejakulaci a dal$i metody. Pro zeny zatim neni dostupna farmakologicka
lécba. Pii neschopnosti vzruSeni se vyuziva substituni lécba estrogenem nebo vaginalni
lubrikacni gely. Tato oblast je pro pacienty velmi citliva. Je potfeba na ni myslet pii vySetfeni
a posouzeni stavu potteb pacienta. Mit ditvéru pacienta a podpofit ho ve sdéleni vnimanych
problém1, je diilezité pro udrzeni jeho spoluprace pii 1écbé epilepsie (Atif et al, 2016, str.
5-6). Odbornou pomoc ale vyhledd jen ¢ast pacientl. Brani jim obavy ze stigmatu,
naboZenstvi, kdy otevieny rozhovor 0 sexu je tabu. Také nevédomost, kde pomoc hledat

mize byt jednou z pficin. Se sexualni dysfunkci je spojovana i nizsi plodnost. Pfi¢inou mizou
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byt patofyziologické zmény nebo antiepileptika. Casto maji na plodnost ale vétsi vliv
psychosocialni faktory (stigma, vys$si nezaméstnanost, ¢etna omezeni aj.) a psychické faktory
(pfesvédéeni 0 dédi¢nosti onemocnéni), které pacienty vedou k dobrovolnému rozhodnuti déti

nemit (MamenisSkiené et al., 2017, str. 42-43).
Socialni vztahy

Socialni vazby jsou pfedmétem kazdodenniho Zivota a zékladnim faktorem kvality
zivota. Mnoho epidemiologickych studii zjistilo, Ze socialni interakce jsou u lidi S epilepsii
ohrozeny. U pacientl S epilepsii jsou Casté psychické a psychiatrické komorbidity, vcetné
neuropsychologickych deficiti (poruchy paméti, pozornosti, snizend rychlost zpracovani
informaci aj.). Tyto deficity se projevuji jako problémy se zapamatovanim si detailll
rozhovoru, tvari, jmen aproblém udrZet pozornost pii delSim rozhovoru. To muze
v konverzaénim partnerovi vzbudit nedivéru a narusit tak socidlni kontakt. Stigmatizace,
zména role, nadmérna ochrana rodiny a strach ze zachvatli mtize ovlivnit potfebu socialni
integrace. Deficit vznika casto Vv détstvi aje pienasen do dospélosti ato iV ptipadé
nenarusené intelektové funkce jedince. Dlsledkem je pak obtizné vytvafeni novych vztahd,
neschopnost setrvat v zaméstnani, neschopnost zit jako ¢len rodiny, komunity a kultury.
Zalezi i na samotném jedinci. N&ktefi vnimaji maly okruh pfatel a rodiny kolem sebe jako
prospesny, protoze citi, Zze se 0 né n¢kdo stard a zajima. Jini to vSak vnimaji jako nadmérnou
péci a negativné je to ovliviwuje (Steiger et al., 2017, str. 194-195; Szemere, 2015, str. 14-15,
Leahy et al., 2018, str. 105-106). Primarni zdroj socialni opory mize byt manzelstvi. Ptesto,
Ze V rozvojovych zemich je epilepsie ¢asto divodem K neuzavieni siatku, v zapadnich zemich
je mira stigmatizace men§i. ManZel byva primarnim peCovatelem, pokud je vztah Stastny,
vyrazné ovliviiuje zdravotni stav a kontrolu zachvati nemocného. Zivot v manzelstvi obecnd
pfedstavuje niz§i miru stigmatizace (Kinariwalla et al., 2016, str. 38). Zvlastni socialni
podporu vyzaduji t€hotné Zeny s epilepsii, které pocit'uji vétsi stres béhem téhotenstvi a strach
z porodu nez zdravé zeny. Vyzaduji oporu Vrodiné kviili emocionélni, finan¢ni a fyzické
pomoci. Jako nezadouci je vnimana nadmérna péce, které brani osobni nezavislosti. Jako
pfinosné vnimaji podporu a ochotu ke konzultaci svych neurologti. Existuji také podptirné
skupiny pro tyto pacientky, kde se schazeji pfevazné€ vrstevnice a maji mozZnost se vzajemné
podpoiit a vyjadiit své obavy. Skupiny nemusi byt zaloZzené jen na osobnich setkanich, rozviji

se komunikace ptes virtualni fora jako je Facebook nebo Skype (Qiang, 2016, str. 1-3).
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Ptijeti nemoci a role v§eobecné sestry

Epilepsie jako chronické onemocnéni se stava soucdsti identity jedince. Reakce
na nastup onemocnéni se odviji od psychické pohody. Mezi mozné reakce na novou diagnozu
patii: odmitnuti, pohlceni, pfijeti a obohaceni. Ve fazi odmitnuti je nemoc vnimana jako
hrozba, pacienti nemoc odmitaji fesit, taji ji pfed okolim. Pocituji mensi emoc¢ni napéti
nez ve fazi pohlceni, ale maji vétsi sklon k nedodrzovani 1é¢by. Ve fazi pohlceni je nemoc
sttedem vsech myslenek a dochazi k naruseni bézného zivota, Cinnosti a zajmua. Faze pfijeti
znamena vyrovnani se Snemoci asnaha zit normalni zivot. Nemocni vSak svou diagnézu
nepopiraji. Obohaceni ptfedstavuje hledani vyhod z nemoci, zmény V Zivoté, které v disledku
onemocnéni nastaly. Jako pozitivni pfinos mize byt vnimana zména zivotnich priorit, vazeni
si mezilidskych vztaht a jiné (Luyckx, 2018, str. 49). Zptsob vyrovnani se a pfijeti nemoci se
odviji od dostatecného mnozstvi adekvatnich informaci, které jsou nemocnému poskytnuty.
Pravé nedostatek informaci vede K nezvladnuti kontroly zachvatt, nedodrzovani 1écby,
psychosocialnim problémum, zvysuje se sklon k sebeposkozovani a snizuje se kvalita zivota.
Pii nedostatku informaci maji pacienti tendenci véfit nepravdivym informacim o0 nemoci. Siii
se tak nazory, Ze epilepsie je nakazlivd, Ze je trestem za jejich hfichy, ze maji naruSené
kognitivni funkce a neméli by se ucastnit spoleéenskych a sportovnich aktivit. Zvysuje se tak
stigma a sniZzuje se spoluprace pacientli pii 1é¢bé. Dilezité jsou informace 0 charakteru
onemocnéni, ¢im je typické a jak probiha, 0 1écbe€, bezpecnostnich opatienich a zméné
zivotniho stylu (Yeni, 2018, str. 212-213). Rozhodujici roli maji v§eobecné sestry. Propaguji,
jak dosdhnout nejlepSich zdravotnich vysledkl, podéavaji informace 0 nemoci, uci pacienty
self-management a diskutuji s pacientem a jeho rodinou o moznostech 1écby. Dale funguji
jako obhdjci pacientli, pomahaji jim hledat vhodné komunity, §ifi povédomi 0 pozitivnim
ptistupu K lidem s epilepsii a vzdélavaji vefejnost i rodinu zaklady prvni pomoci pii zachvatu.
Urcuji potieby pacientil a Casto jsou ty, které zaznamenaji psychiatrické a neurokognitivni
poruchy (Smith et al., 2015, str. 34-35). Pro dosazeni kvalitni oSetfovatelské péce jsou
vzdélavany sestry specializované na epilepsii. Dosud vSak neexistuje systematické vzdélavani
téchto specialistek, napt. v USA pouZivaji online vzdélavaci program nebo Skolici programy
pro Skolni sestry. Specializované sestry muzou pracovat ve Skolach, v domaci péci,
na klinikach, v nemocnicich a specializovanych centrech, jejich roli je koordinace péce,
multioborova spoluprace, poskytovani poradenstvi, vzdélavaci programy pro pacienty
I zdravotnicky persondl, vyzkum. Specializované sestry by mély mit rozsahlé znalosti

0 epilepsii a jejim biopsychosocialnim dopadu. Jejich intervence vedou ke snizeni zbyte¢nych
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navstév urgentniho oddéleni, zkraceni cekacich dob, uvolnéni ¢asu na péci pro druhé
pacienty. Dobfe edukovani pacienti dodrzuji pfedepsanou léCbu, vnimaji vyssi sebetctu
amaji lepsi socidlni vazby (Prevos-Morgant, 2018, str. 189-191). Vliv téchto specialistek
a poskytovaného poradenstvi na kvalitu Zivota zkouma randomizovana studie provedena
v Némecku autory Pfafflin et al. Do studie bylo zahrnuto 200 pacientl, ktefi navstévuji
neurologickou ambulanci, poloving z nich byla nabidnuta sluzba poradenstvi, druha polovina
byla kontrolni. Experimentalni skupin¢ byl rozdan dotaznik tykajici se jejich potieb. Byly
zahrnuty tyto oblasti: informace o epilepsii, 1é¢ba, vedlejsi ucinky IéCiv, téhotenstvi,
kazdodenni problémy ve spojeni S epilepsii, disledky zachvatii pro profesni fizeni,
zaméstnani, vzdélani, rodina, socidlni problémy a oteviend otdzka pro uvedeni problematiky,
kterd nebyla zminéna. Nasledné sestry specialistky poskytly informacni letdky, individudlni
poradenstvi a vedly zaznamy 0 tématech rozhovort, poctu schiizek, telefonati a e-mailt.
66,6 % pacienti feSilo socialni podporu, 60 % pfic¢inu a progndzu epilepsie, 50,8 % vedlejsi
ucinky 1é¢iv, 30 % kazdodenni problémy, 35 % dopad na onemocnéni na partnersky a rodinny
zivot, 30,5 % fyzickou aktivitu, 23,3 % zaméstnani a skolu, az 39,5 % rizné témata jako
genetika, neplodnost, téhotenstvi, sexualita, vzdéldvaci programy, deprese a tzkost. Délka
poradenstvi byla v rozmezi 15-360 minut. V experimentalni skupiné doslo K vyznamnému
zvySeni spokojenosti S poskytovanim informaci, podporou a znalosti 0 onemocnéni. Mira
spokojenosti zavisela na délce a poétu sezeni (2016, str. 1190-1195). Ke zvladani zachvati
kromé& farmakologické 1écby vyrazné pfispivaji nefarmakologické intervence, mezi né€z patfi
self-management a psychosocialni intervence. Pro pacienty jsou organizovany vzdélavaci
programy s cilem zlepSeni znalosti 0 epilepsii, zlepSeni self-managementu a dodrZzovani 1écby
(Edward, 2015, str. 197).
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2.2 Zivotosprava mladych dospélych s epilepsii

Mladi dospéli s epilepsii jsou nejrizikovéjsi skupinou pro dodrzovani 1é¢by. Chtéji si
byt rovni se svymi vrstevniky bez ohledu na své zdravotni omezeni. Nékteii mohou
experimentovat s drogami a alkoholem i pies antiepileptickou 1é¢bu. Pro zachvatovou povahu
onemocnéni jsou vyssi rizika pracovniho urazu, dopravni nehody. Od pacientl je pozadovana
uprava zivotniho stylu, véetné zamezeni velké tnavy, spankové deprivace, omezeni piijmu
alkoholu. To pro mladé pacienty znamena jistou miru socialni izolace, protoze zatimco ptatelé
se jdou vecer bavit, oni musi jit spat. Vnimaji psychickou zaté¢z, ktera je spojena mnohdy
s psychiatrickymi komorbiditami, nizkou sebetctou astigmatem. Celi tak jedineénym
vyzvam, kterym je nutné ptizpusobit odbornou péci a vzdélavat tyto pacienty v oblasti self-
managementu (Disabato et al., 2015, str. 38,43; Leahy et al., 2018, str. 104).

Alkohol a kanabioidy

Vztah mezi epileptickymi zachvaty a alkoholem je znamy. Intoxikace alkoholem
muze spustit zachvaty i u pacientl, ktefi byli do té doby bez potizi. Jednorazovy piijem
vétsiho mnozstvi alkoholu ma bifazicky ucinek na centralni nervovy systém. Pocatecni vyssi
hladina alkoholu pusobi tlumivé a antikonvulzivné, nésledné pii jeho poklesu dochazi
k zvyseni drazdivosti neuronalnich bunék a vys$simu riziku vyvolani zachvatu. Pacienti by se
méli alkoholu vyvarovat zcela, zejména pokud jiz prodélali alkoholem podminény zachvat
nebo jsou po 1écbe alkoholové zavislosti. Stfidmy ptijem alkoholu je ale mozny, dovolené
jsou 1- 2 jednotky alkoholu za den. Jeden standartni napoj dle WHO znamena 0,2 | piva,
0,11 vina nebo Sumivého vina a 0,02 | destilatu. Tyto informace je nutné pacientovi piedat.
Pii kontrolovaném piijmu alkoholu nedochédzi ke zvySeni frekvence zéachvatl, rizikovy je
rychly pfijem velkého mnoZzstvi alkoholu, kdy se zachvat objevi obvykle do 12 hodin po
excitaci. Tento zakaz je pro mladé dospélé znacné omezujici. Piti alkoholu funguje jako
néjaka ,socidlni norma®, je soucasti pratelskych schlizek a spolecenskych udalosti.
Vystupovani jako abstinent vnimaji mladi dospéli, hlavné pak studenti na vysokych Skoléach,
jako pfi¢inu socialni izolace. Oproti tomu nadmérny piijem alkoholu je v obousmérném
vztahu s vyskytem deprese, kdy pii abuzu alkoholu je dvojnasobné vyssi riziko rozvoje
deprese (Stina et al., 2018, str. 177-178; Leahy et al., 2018, str. 105, Hamerle et al., 2018, str.
2 -3). Hamerle a kolektiv se zabyval Vv systematické analyze prijmem alkoholu a vyskytem
alkoholem podminénych zéachvati u pacientl S epilepsii. 310 respondentim byl rozdan

standardizovany dotaznik zabyvajici se koufenim, piijmem alkoholu a zkuSenostmi
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s drogami. Sbér dat byl soucasti projektu pro systematicky sbér dat 0 uzivani alkoholu, drog
a koufeni U pacientl Sepilepsii za poslednich 12 mésict. | ptes védomi, ze je alkohol
prediktorem zéachvatu, 204 respondenti pozilo alkohol za poslednich 12 mésict. Z téch,
kdo pozil alkohol, uvedlo 147 respondentii, ze piji obCas nebo jen lehky alkohol.
U 9 respondentti bylo jejich piti oznaceno za Skodlivé a nebezpecné. 160 respondentd zazilo
alkoholem podminény zachvat. VétSina z nich pila stfidmé a nahle zménila svij obvykly
piijem alkoholu. Stava se tak pfi oslavach a jinych udélostech. MnozZstvi pozitého alkoholu
pfed zachvatem prumérné odpovidalo 13 standartnim napojim, coz je 2,5 |piva
nebo 1,251 vina. VSichni respondenti po této zkuSenosti zcela piestali pit alkohol (2018,
str. 2-4). Neznamy vztah zistava mezi epilepsii a uzivanim kanabioidi. Roste zajem
ptibuznych pacientti, pacientii i odbornikii 0 vyuziti kanabioidt k 1é¢bé epilepsie rezistentni
na léky. Stale jsou ale nejednotné nazory, 0 jejich vlivu na snizeni vyskytu zachvatu.
V n¢kterych pripadech dojde ke snizeni frekvence az o polovinu nebo dojde k Gplnému
vymizeni. Nejsou vSak stalé znamé faktory, které ovliviiuji ucinnost téchto latek ani jaka
forma podéni je pro tento ucel vhodnéjsi. Konopi obsahuje ptes sto chemickych latek,
nejdilezitéjsi je tetrahydrokanabinol (THC), ktery ma psychoaktivni Géinek a kanabidiol
(CBD), ktery pisobi spise tlumiveé. Pravé ucinky CBD jsou zkoumdny pro mozné vyuziti
k 1é¢be epilepsie rezistentni na 1éky. V soucasné dobé jsou zkoumany nebo ve vyvoji tii
farmaceutické produkty s obsahem CBD. Prvnim je Epidiolex $99 % CBD v jahodovo-
sezamovém oleji, synteticky vyrobeny CBD a tfeti pfipravek je ve formé transdermalniho
gelu s obsahem CBD. Dalsi volné dostupné ptipravky s obsahem CBD jsou razné kvality
a konzistence a jejich ucinek se muze zasadné lisit. CBD je lipofilni, proto se nejcastéji
podava ve formé peroralni kapsle nebo jako sublingvalni sprej, vaze se na krevni bilkoviny
a prednostné ptsobi Vv mozkové a tukové tkani. Piedbézné vysledky ukazuji schopnost CBD
snizovat frekvenci zachvatli, ma dobrou toleranci a nizkou toxicitu. Pii uzivani dochazi také
ke zlepSeni chuti Kjidlu, nalady aspanku. Pozitivni vliv byl zjistén hlavné u déti
a dospivajicich, kde probéhli rozsahlé studie. Pro pouziti U dospélych presvédéivé dikazy
stale chybi, atak nelze kanabioidy bezpecné doporucit. Nebezpecné je ale dlouhodobé
rekreacni uzivani, které vede u dospivajicich a mladych dospélych Casto Kk zavislosti, snizeni
kognitivnich funkci a zhorSeni studijnich vykoni. (Stockings et al., 2018, str. 743-750;
Rosenberg et al., 2015, str. 757-758).
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Ketogenni dieta

Jako alternativni metoda 1é¢by miiZze byt pacientim nabidnuta ketogenni dieta,
zejména po selhani 1éCby alespont dvéma antiepileptiky a to bez ohledu na vék a pohlavi.
Dosud méla vyuziti zejména U déti S epilepsii rezistentni na 1éky. Kvili dobrym vysledkiim se
jejiho pfinosu vyuziva jiz i mezi dospélymi. Je to strava s nizkym obsahem uhlohydrata
a bilkovin a s vysokym obsahem tukt. V praxi to znamena pfijem ¢tyi gramil tukl na kazdy
gram uhlohydratu a bilkovin. T¢lo za¢ne vyuzivat tuk jako zdroj energie misto glukozy
aorganismus je ve stavu ketdzy. Stav ketozy pak ovliviiuje epilepsii, tak Ze zvysuje
mozkovou energii, snizuje zachvaty a zlepSuje metabolismus neuronové energie (Smith et al.,
2015, str. 42). Dieta je nasazena na dobu minimaln¢ tfi mésicu, ¢astéji vSak na dva a vice let.
V prubéhu dietoterapie by se neméla ménit zakladni farmakoterapie, aby byla mozna kontrola
ucinnosti diety. Pfed zahajenim diety se provadi U pacientd screening, hledd se porucha
metabolismu mastnych kyselin a organickd acidurie, Diabetes Mellitus II. typu neni
kontraindikaci. Pacient arodinni pfislusnici musi byt pifed zahajenim 1é¢by edukovani
nutriénim terapeutem a vSeobecnou sestrou 0 principu diety, domacim monitorovani hladiny
ketonli Vv moc¢i a krvi. Dostanou vhodné recepty, seznam 1ékt, které smi uzit. Pacienti jsou
edukovani o tom, co dé¢lat, pokud z néjakého diuvodu nemohou piijimat jidlo ajaké jsou
ptiznaky akutnich vedlejSich u¢inkd. Dostavaji kontakt na nutri¢niho terapeuta a jsou
seznameni 0 ndslednych pravidelnych kontrolach a kontrolnich odbérech. Dieta se zahajuje
nejlépe pii kratkodobé hospitalizace, kvili castym odbérim krve a moci pro kontrolu hladiny
ketonu. Nastaveni diety nalezi specialné vySkolenému nutricnimu terapeutovi, ktery sleduje
ptipadné nezadouci ucinky a dietu upravuje (Schoeler et al., 2016, str. 208-212). Vedlejsi
ucinky se rozd€luji na akutni a dlouhodobé. Bezprosttedné muze nastat hypoglykémie,
dehydratace, acidoza, letargie. NejcCastejsi kratkodobé vedlejsi ti€inky jsou gastrointestinalni
povahy (nevolnost, zvraceni, zacpa, prijem, bolest bficha). Vysoky pfijem tuki zpomaluje
vyprazdiiovani Zaludku a je potieba to zohlednit, pokud ma pacient gastroesofagealni reflux.
Dochazi ke zméné lipidového profilu. Vzacnou komplikaci je hypertriglyceridémie,
ptechodna hyperurikémie, hypercholesterolémie, infekéni onemocnéni, symptomaticka
hypoglykémie, hypoproteinémie, hypomagneziémie, akutni pankreatitida a pretrvavajici
metabolickd acidoza. Pozdnim vedlejSim u¢inkem muze byt nefrolithidza, nadmérnd ztrata
hmotnosti, zména kostni denzity a deficit vitamind. Jako prevence vedlejSich u¢inku se
uzivaji dopliky stravy S vitaminy a minerdly, pfedevSim vapnik, selen, zinek, vitamin

Da Kkarnitin. Pfi hyperlipidémii je mozné zvazit piijem tuku Omega 3. Je nutné brat ohled
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na uhlohydraty obsazené Vv téchto dopliicich. Dieta se nedoporucuje V té¢hotenstvi, protoze
stale nebyl podrobné&ji prozkouman jeji vliv za téchto podminek. Relativni kontraindikaci
muze byt hyperlipidémie, nefrolithidza a gastroesofagealni reflux v anamnéze. Alergie nebo
nesnasenlivost jidla a kulturni a nabozenské presvédceni neni piekazkou pro nastaveni diety
(Pasca et al, 2016, str. 1270). Vysazovani diety probiha pozvolna 2-3 mésice S opétovnym
zavadénim uhlohydratti. Rychlé vysazeni (méné nez 6 tydnll) zvysSuje riziko exacerbace
zachvatu. Pokud méla dieta pozitivni pfinos, mohou mit pacienti obavy z jejiho vysazeni a je
potieba je podpofit. Jestlize béhem piechodu na racionalni stravu dojde k opétovnému zvySeni
frekvence zachvati, zalezi na rozhodnuti nutri¢niho terapeuta a 1ékate, zda pfechod zpomalit
nebo v dietoterapii pokracovat. Dieta je velmi naro¢na pro pacienty i jejich rodiny, protoze se
musi hlidat veskery denni piijem uhlohydratd (napf. iV zubni pasté) anakup a piiprava
vhodnych jidel je naro¢na i finan¢né. Jeji ucinek se pak muize zdat pomaly a malo G¢inny.
S tvorbou ketogennich receptli pacientim pomahaji specialné vytvotreny software nebo
webové stranky (napi. Electronic Ketogenic Manager, myKetoPlan) (Schoeler et al., 2016,
str. 212-213; Pasca et al., 2016, str. 1272). Se stejnym, ale mensim G¢inkem funguje upravena
Atkinsonova dieta a strava s nizkym glykemickym indexem. Taktéz navozuji ketéozu a pro
pacienty je snazsi se ji drzet. Upravena Atkinsonova dieta umoziuje denni piijem uhlohydratt
v rozmezi 10-30 g, neomezuje mnozstvi tekutin, kalorii nebo proteinii. Nevyzaduje véazeni
stravy a hospitalizaci pfi nasazeni. Dieta Snizkym glykemickym indexem obsahuje
40-60g uhlohydratii za den, omezuje ale volbu uhlohydratii na ty s glykemickym indexem
men$im nez 50 (Smith et al, 2015, str. 43).

Spanek

Epilepsie mlzZe ovlivnit také spanek a spankové cykly. B&hem spanku se stiidaji
faze non-REM a REM, coz je oznaCovéno jako spankova architektura. Pii epilepsii dochézi
v mozku Kk elektrickym vybojiim, které mizou tuto architekturu narusit, disledkem je pak
naruseny spanek. Pacienti pak Casto hldsi denni ospalost a inavu. Mimo onemocnéni samotné
ovliviiyje kvalitu spanku uzivani antiepileptik. Neékteré uc¢inné latky zptsobuji nespavost, jiné
unavu. Lidé s epilepsii jsou na zmény mnoZstvi a kvality spanku velmi citlivi, protoZe je to
Casty spousté¢ dalsiho zachvatu (Miller, 2016, str. 3-4). Proto je dilezita uprava Zivotospravy.
Pro mladé dospélé to vsak miize byt problematické. Casto se ocitaji mezi volbou veéerni
zabavy a zvySeného rizika vyvolani zachvatu nebo odmitnuti spolecnosti a jit v€as domt.
Vhodna spankova hygiena hraje roli i pfi vybéru povolani. Pacienti by se méli zcela vyvarovat

praci ve sménném provozu. Mohou mit tak omezenou moZnost seberealizace, zejména
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dojde-li k nastupu onemocnéni v dob¢ volby studia nebo jeho prubéhu (Leahy et al., 2018, str.
106). Prospektivni kontrolovana studie z Rakouska zkouma vztah mezi komorbiditami
epilepsie a poruchami spanku a srovnava vyskyt poruch spanku u pacienti S epilepsii a bézné
populace. Do studie bylo zahrnuto sto pacienta S idiopatickou generalizovanou epilepsii, sto
pacientl S parcialni epilepsii @ dvé sta ucastnikli v kontrolnich skupinach se stfednim vékem
35 let. Vsichni ucastnici podstoupili komplexni strukturovany dotaznik 0 spanku, ktery se
skladal z polostrukturovaného rozhovoru a validnich samospravnich hodnoticich skal.
Dotaznik méa specificky upravené otazky, aby feSil souvislost mezi epilepsii, poruchami
spanku a spankové hygieny, zjistuje kvalitu spanku, ospalost, poruchy dychani, pohybu
a chovani ve spanku, cirkadialni rytmus, parasomnie a kvalitu zivota. 82 pacientd uvedlo,
ze no¢ni zachvaty zptsobily denni ospalost nésledujici den, 32 pacientii pocituji potiebu
spanku po generalizovaném dennim zéachvatu, 10 pacientli vnimalo svij spanek nekvalitni
po prodélaném dennim zéchvatu. Mimo tyto piimé vlivy se mira chronickych poruch spanku
a denni ospalosti neliSila od kontrolni skupiny. Pacienti S epilepsii maji navic pravidelngjsi
dobu spanku nez kontrolni skupina, zejména V priab¢hu pracovniho tydne. Bylo prokéazéano,
ze antiepileptika zplsobuji ospalost béhem dne a narusuji spanek. VétSina pacientli V této
studii méla nasazenou 1écbu, presto nedoslo K nardstu problémii se spankem ve srovnani
s kontrolami. Vhodné nastavena 1écba epilepsie a komorbidit mtize pusobit jako prevence

téchto problémi (Unterberger et al., 2015, str. 237-241).
Fyzicka aktivita

V minulosti ptevladal ndzor, ze lidé s epilepsii by se méli fyzické aktivité vyhybat.
Dtvodem byla ochrana zdravi aprevence Urazi. Tyto nazory vychazely ze strachu
a nedostatecnych znalosti 0 rizicich a pfinosech fyzické aktivity. Nazor na vhodnost nebo
nevhodnost cvieni ajakou formou se postupné ménil. Mezindrodni liga proti epilepsii
(ILAE) vytvoftila tf1 kategorie sportll podle miry rizika smrti nebo zranéni v ptipadé zachvatu.
Do sporti s nizkym rizikem patii pozemni aktivity (chlize, cviceni), aktivity se stfednim
rizikem jsou plavani nebo jizda na kole, do aktivit S vysokym rizikem spadd potapéni,
motoristické sporty, jizda na koni, paraSutismus. Lidé S epilepsii tradvi méné casu
Vv kolektivnich sportech a vice se vénuji naptiklad chiizi. Chize je Casto i nahradni prostiedek
dopravy, kviili omezeni fizeni automobilli. Dodnes ziistdvaji nejednotné nazory na moznost
ucasti lidi s epilepsii Vv kontaktnich sportech jako je rugby, ledni hokej, box a dalsi, kvili
mozZnym opakovanym uraztim hlavy. Aktualni doporuceni pro osoby s dobie kompenzovanou

epilepsii doporucuji dodrZovat stejné bezpecnostni opatfeni jako ostatni sportovci, vykon
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aerobniho cvieni je bez omezeni, zcela nejsou vylouceny ani kontaktni sporty kvili
nedostatku dikazl o Skodlivosti. Rekreacni I zavodni plavani vyzaduje ptisny dohled. Neni
mnoho informaci 0 sportech ve vysokych nadmoiskych vyskach, které mohou vyvolat
hypoxii a jejich vlivu na epilepsii nebo vytrvalé intenzivni fyzické aktivité, napf. béh
maratonu, ktera muze zplsobit metabolické poruchy (hyponatrémii). Zakazané aktivity
zustavaji ty, Unichz hrozi fatdlni nasledky v pfipadé zachvatu, napi. potapéni, seskoky
s padakem a dalsi. Pacienti se Spatné kompenzovanou epilepsii by se méli posuzovat
jednotlive, ploSny zakaz cviceni neni vhodny. Kvili pfetrvavajicim obavam ze cviéeni, jsou
pacienti s epilepsii méné fyzicky vykonni a aktivni, nez bézna populace. Mira obezity je
u lidi s epilepsii stejné vysoka jako v bézné populaci. Kombinaci nizké fyzické aktivity spolu
s vedlej$Simi ucinky antiepileptik (pfirGstek na vaze, Ubytek kostni hmoty, Unava) nartsta
riziko dal$ich komorbidit, zejména kardiovaskularnich a metabolickych onemocnéni. Podpora
cviceni je pro zdravi vSeobecné¢ Zzadouci. Stile chybi presvéd¢ivé dikazy, ze cviCeni
pomaha udrzet vyskyt zachvatti pod kontrolou. Pozitivni vysledky ma fyzicka aktivita ale jako
prevence nebo na zmirnéni tizkosti a deprese, které jsou U pacientl S epilepsii ¢asté (Manuel
et al., 2018, str. 161-162; Héfele et al., 2017, str. 28-29; Nashef et al., 2014, str. 44). Autofi
Collart et al. ve Velké Britanii provedli studii S cilem urcit piekazky ve cviceni, adaptacni
techniky pouzivané Kk prekonani téchto piekazek a nalézt zplsob, jak zlepsit troven fyzické
aktivity ulidi sepilepsii. Studie se ucastnilo 11 respondentd, S kterymi byly vedeny
individualni polostrukturované rozhovory. Z rozhovorit vyplynuly hlavni oblasti ovliviiujici
jejich fyzickou aktivitu - motivace ke cviceni, ptekazky ve cviéeni, adaptacni metody a dopad
socidlni podpory. Respondenti, ktefi pravidelné cvici, potvrzovali sniZeni stresu a celkoveé
zlepSeni zdravi, pfesto U mnohych prevladaji bariéry, které jim brani ve cviceni. Kromé
béznych bariér, jako je péfe o rodinu anedostatek ¢asu, udavali respondenti i epilepsii
samotnou, hlavné jeji nekompenzovanou formu. Respondenti se bali vyssi intenzity cviceni,
néktefi respondenti ji uvadéli jako spousté¢ zachvatu, stejné tak prehiati organismu pii
cviceni. Respondenti uvadéli, Ze nechtéji cvicit sami, protoze se obavaji zachvatu pfi cviceni
a nedostupnosti pomoci. Nékterym bylo 1ékafi doporuc¢eno vibec necvicit, misto aby jim
byla poskytnuta pomoc, jak rozeznat nastup zachvatu a doporuceni jiného typy a intenzity
cviceni (2017, str. 66-70).
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Rizeni motorovych vozidel

Rizeni auta je pro vétsinu mladych dospélych automatickou a pfirozenou soudasti
zivota. Ziskani fidi¢ského prukazu miize byt povazovano za ptrechod do dospélosti, umoziuje
nezavislost na ostatnich. Moznost fizeni auta hraje dilezitou roli jak na venkové, tak ve mésté
kvuali dojizdéni za praci, vzdélanim nebo z4jmy a ptateli a nepfimo tak ovliviiuje kvalitu
zivota. Ve vyspélych zemich ma drzitelem fidi¢ského opravnéni az 90 % populace (Xu et al.,
2019, str. 252). Nastup epilepsie vsak znamena ztratu fidi¢ského opravnéni a v disledku toho
Casto | zamé&stnani. O fidi¢ské opravnéni pacient piijde bud’ trvale pii t€zké form¢ epilepsie,
nebo docasné, kdy pacient musi spliiovat pozadavky na opétovné vydani fidi¢ského prukazu.
Posuzuje se doba absence zachvati ajejich 1éCba, pfidruzené fyzické komorbidity,
intelektudlni schopnosti a vliv rizikového chovani. Lékat musi pii psani posudku zhodnotit
vSechny aspekty. Zjist'uje se, co pacient od znovunabyti fidicského opravnéni ocekava, zda je
to podporovano ¢leny rodiny, hodnoti se zavaznost klinického ndlezu a mozZnosti 1écby,
zaméstnani a bydleni ve vztahu K fizeni, v§e musi byt hodnoceno ve vztahu k mistnim
zakonim a vyhlaskam. Lidé s epilepsii maji vyssi riziko dopravni nehody, v disledku toho je
v nékterych zemich vSem lidem s epilepsii, véetné pii vyskytu ojedin€lého zachvatu, fizeni
zcela zakdzano. Pacienti pak zamlCuji svému oSetiujicimu Iékafi, Ze prod¢lali zachvat
nebo nedodrzuji nafizené omezeni a mize tak paradoxné dochdzet ke zvySeni poctu nehod
v disledku zachvatu. Casto jsou viak vydany nafizeni, které moZnost fizeni spise
minimalizuji, nez zcela eliminuji. Pravni regulace se stale vyviji @ mizou se V jednotlivych
statech liSit. V ramci Evropské Unie je snaha tyto nafizeni sjednotit a vychéazet z praxe
zalozené na dikazech. Ve Velké Britanii, Kanadé¢ a USA plati, Ze pacient musi byt rok
bez zachvatu, aby mohl pozadat 0 bézny tidi¢sky prikaz nebo byt bez 1ékti a bez zachvatl
po dobu 10 let pro ziskani fidi¢ského opravnéni pro nékladni vozidla a pro fizeni vozidel
vetejné¢ dopravy aje odpovédny za nehody zplsobené zéichvatem Vv disledku fizeni
bez platného fidi¢ského opravnéni, proti zdkazu lékafe abez uvedeni vyskytu zichvatl
pii podani zadosti o fidi¢sky prikaz (Nashef et al., 2014, str. 41-43). V Némecku jsou
omezeni rozdélena na fizeni automobild do 3,5t a nakladni vozidla nad 3,5t. Profesionalni
fidi¢i zde maji pfisnéjsi podminky, fidi¢ské opravnéni ztraceji az na 24 mésict pii zachvatu
Z nezndmé priciny, trvale pii 1écbe antiepileptiky bez vyskytu nebo obcasnym vyskytem
zachvatd a po dobu 5 let bez ptitomnosti zachvati a 1é¢bé antiepileptiky. Pies zakaz jizdy
nakladnimi automobily mliZzou vyuzivat dopravu osobnimi automobily za piedpokladu

dodrzeni obecnych podminek: 6 mésicii po ojedin€lém zachvatu a 12 mésicl bez zachvatu pti
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diagnostikované epilepsii 1é¢enou antiepileptiky i bez nich (Willems et al., 2019, str. 86-87).
V Ceské republice je fizeni motorovych vozidel ulidi s epilepsii stanoveno Vyhlaskou &.
72/2011 Sb., 0 zdravotni zpusobilosti K fizeni motorovych vozidel. Podle této vyhlasky ztraci
zdravotni zpusobilost c¢lovék S bezzachvatovym obdobim kratSim nez 12 meésici. Po
ojedinélém a nevyprovokovaném zachvatu bez nasazeni antiepileptické 1écby je omezena
zpusobilost K fizeni na dobu 6 mésicti, V pfipad¢ nasazeni 1é¢by je to obdobi 12 mésicu.
V piipadé profesiondlnich fidicl jsou podminky ptisnéjsi. Plati stejné podminky jako pro
laickou vefejnost a navic se ptidavaji podminky: 10 let bezzachvatového obdobi po vysazeni
antiepileptické 1écby, 5let bez zachvatu od prodélani ojedinélého nevyprovokovaného
zachvatu bez nutnosti nasazeni antiepileptické 1é€by. Zdravotni zpusobilost posuzuje neurolog
na zaklad€ anamnézy, klinického obrazu, vysledkiit EEG a ordinované antiepileptické 1écbé

a jeji vliv na fizeni.
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2.3 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Zakladni limitaci jednotlivych studii je nejednotné definovani vzorku. Nékteré
pro definici mladych dospélych pouzily definici dle WHO (20 - 24 let) a jiné OSN
(15 — 24 let). Rozdilné vekové rozmezi participantt se odvijelo iod pouziti biologické
(18/20-30/35 let) nebo psychologické (20/30 — 35/40 let) definice mladych dospélych.

Celkovy nizky pocet vyzkumil zaméfenych ptfimo na mladé dospélé je sam 0 sob¢ limitujici.

Nekteré oblasti zivota, které jsou epilepsii ovlivnény, jsou V mnohych zemich kvuli
nabozenstvi nebo kultufe stale tabu (napf. sexudlni dysfunkce). To vede Kk nenahlaSeni
problému svému Iékafi a ve vysledku k zaznamenani procentudlné niz$imu vyskytu daného
problému nez ve skutec¢nosti je. Podobné je tomu i u psychiatrickych komorbidit spojenych

s epilepsii. Casto nejsou rozpoznany a lé¢eny a proto se jejich presny vyskyt neda zméfit.

V ramci posouzeni jednotlivych oblasti zivota s epilepsii je dostupné pomérné velké
mnoZstvi validnich a standardizovanych $kal. V Ceské Republice se z vyse zminénych 3kal
mnoho v klinické praxi nepouziva, protoze nejsou V ¢eském jazyce validovany nebo se
vyuzivaji pouze V ramci vyzkumné ¢innosti. V ¢eském jazyce jsou dostupné skaly, u kterych
byla hodnocena jejich validita a reliabilita, QOLIE-31, QOLIE-10, QOLIE-89, NDDI-E -CZ,
HADS, Skéla stigmatu souvisejici s epilepsii. V budoucnu by mohly probéhnout dalsi
vyzkumy se zaméfenim na validovani $kal pouzivanych v zahrani¢i pro ¢eské potieby a jejich

vyuZzivani v klinické praxi.

Limitace v oblasti pouzivani kanabioidl jako alternativni 1é¢by u farmakorezistentni
epilepsie spocivd V nedostateném mnozstvi provedenych studii. V soucasnosti stile
probihaji vyzkumy 0 mozném vyuziti a vhodné form¢. Bylo zjisténo, Ze na pozitivnim
vysledku se podili endokanabinoidni systém. Jeho Uplny vyznam je stale predmétem studii.
Stejné tak z latek obsaZenych V konopi byly podrobné zkoumény pouze THC a CBD. Je
potieba dalSich studii pro ziskdni informaci o0 U¢incich dalSich latek obsazenych v konopi

a jejich mozném vyuziti kK 16¢bé nejen epilepsie.

Nékteré studie poukazuji na dulezitou roli zdravotnickych pracovnikl, ktefi jsou
prvnim a hlavnim zdrojem informaci. Pravé na né se pacient s divérou obraci, proto musi byt
informace, které mu jsou podavany, aktualni a vychazejici z nejnovéjSich poznatkd. Zvlastni
roli v pristupu k informacim a edukaci pacienti maji vSeobecné sestry specializované na

epilepsii. Maji velky piehled 0 onemocnéni asnim spojenych problémech, predavaji
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pacientovi tyto informace abuduji terapeuticky vztah zalozeny na divére. Ukazuje se,
ze jejich plisobeni zlepsuje pacientovu spolupraci na 1é¢bé. Bohuzel neni ve vSech zemich
nastaveno vzdélavani téchto specialistek stejné. Napt. v USA probihaji specialni online
vzdélavaci programy, ve Francii je dostupny bakalaisky program nebo navazujici magistersky
program, v Ceské republice je vzdélavani o epilepsii zahrnuto ve specializaci v internich

oborech.

Studie se shoduji v nutnosti komplexniho pfistupu Kk pacientovi s epilepsii, véetné jeho
rodiny. Dulezitym faktorem je vzdélavani o epilepsii nejen nemocnych ale i vefejnosti, aby se
snizila mira stigmatu a zlepsila se podpora nemocnych. ZvySovani povédomi 0 nemoci neni

jen otazka ve vyspélych zemich, ale také v rozvojovych, kde je mira stigmatu vyssi.
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Zavér

Epilepsie je zachvatovité neurologické onemocnéni, které se vyskytuje napfic
veékovymi skupinami a postihuje lidi po celém svét€. Onemocnéni vSak neznamenad pouze
pocit ohrozeni kvili opakovanym zachvatim a moznym zranénim. Je doprovazeno casto
nespravnymi nebo nelplnymi informacemi, které maji sami nemocni I jejich okoli.

V dusledku toho ¢eli nemocni ¢etnym socidlnim a dal$im prekazkam.

Cilem prace bylo sumarizovat aktudlni dohledané poznatky 0 kvalit¢ Zzivota mladych

dospélych s epilepsii. Dale byl hlavni cil rozdélen na dva dil¢i.

V prvnim dil¢im cili prace popisuje vybrané psychosocialni problémy lidi s epilepsii
a jejich dopad na kvalitu zivota. Lidé se citi v blizkosti nemocného nejisti, protoze se boji,
ze budou svédky zachvatu. V nekterych zemich pretrvava dodnes odtazitost a nedtvera Sirsi
vefejnosti K lidem s epilepsii, objeveni nemoci je ditvodem K rozvodu, zavrzeni partnera nebo
odstoupeni od snatku. Zaméstnavatelé nechtéji lidi s epilepsii zaméstnavat i piesto, Ze nehrozi
materialni Skody nebo Gjma na zdravi. Nemocni se tak postupné ocitaji V socialni izolaci,
s omezenou moznosti ziskat zaméstnani. V disledku toho mizou mit finanéni problémy.
Kwvuli pretrvavajicimu stigmatu a diskriminaci lidi S epilepsii @ nedostate¢nym znalostem
nemocnych, vefejnosti ale 1 odbornikd, si dala WHO cil zlepsit povédomi 0 nemoci

prostfednictvim projektl a vzdélavacich programi po celém svété.

V druhém dil¢im cili prace popisuje zivotospravu lidi S epilepsii ajeji upravu po
nastupu onemocnéni. Pacienti jsou nuceni upravit svllj denni reZim a dbat na pravidelny
a kvalitni spanek, coZ je omezuje V nocnich spolecenskych akcich. Diky stile probihajicim
vyzkumim se méni ndzory na vhodnost fyzické aktivity a fizeni motorovych vozidel. Nadale
probihaji vyzkumy 0 mozném vyuziti kanabioidd aketogenni diety pro 1écbu

farmakorezistentni epilepsie U dospé€lych pacientd.

Tato prace poukazuje na nutnost komplexniho pfistupu Kk pacientovi s epilepsii. Mohla
by poslouzit jako informacni material pro pacienty V mlad$im véku jako odpoveéd’ na nékteré
otazky. Zaroven podporuje vyznam specializacniho vzdélavani vSeobecnych sester a jejich

pusobeni Vv praxi.
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Seznam zKkratek

CBD - kanabidiol

HADS — The Hospital Anxiety and Depression Scale

ILAE — International League Against Epilepsy

Napt. — naptiklad

NDDI-E — Neurological Disorders Depression Inventory for Epilepsy
Non-REM — Non Rapid Eye Movement

QOLIE-10 — Quality of Life in Epilepsy Inventory—10

REM — Rapid Eye Movement

Str. - strana

THC - tetrahydrokanabinol

WHO — World Health Organization
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