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Abstract

The education process for nurses in pediatric primg/ practice and parents of

children with epilepsy

The epilepsy occurs in the whole world without extmmn of age, race,
geographical location and socio-economic structline incidence of epilepsy depends
on age and influences each time the quality ofdiféhe child and its next relatives. Our
children and young people perceive, experience ewaduate their life usually from
different points of view than adults including th&ents. For this reason the main target
of the nurse effort should be the education andlinng the family into the process of
healing. Also the preventive and educational caxmnnected with this.

The target of thesis was to map if the educatiorthgy nurse concerning the
regimen measures has influence on knowledge eataéhe family of an epileptic child.
The work focused, as for quantitative examination, nurses in the surgeries of
physicians for the children and young people (gedis) in South Bohemia. By the
technology of the questionnaire the possibilitieprovided primary and secondary care
for children with epilepsy by the nurse and thepscof the co-operation of the nurse
with the clubs of epileptics were mapped. Withia tualitative examination, based on
the talks with parents of the children with epilgp$e contribution of the knowledge of
regimen measures handed on through the educatiowisgs in the primary pediatric
care was examined.

It follows from the results of the quantitative exaation that the nurses in the
outpatient departments of pediatrists do not dewattention to primary or secondary
prevention of epilepsy and simultaneously they db ¢o-operate with the clubs of
epileptics. It was impossible to verify all thregpbtheses. It followed from the results
of the quantitative examination that nurses in atigmt departments of physicians for
children and young people do not sufficiently edactne parents of children with
epilepsy. If the education by the nurse in the geidi primary care has been performed,

it was a contribution for parents each time.



The results of the thesis lead us to reflectionceoming the role of the nurse as
educator and simultaneously as defender of thenteliehild in the outpatient
departments of pediatrists. The results of theishésvould like to address the nurses in
primary care, that they should assert themselvese meducate themselves and get
involved into the care for children with epilepsydahereby help to children to improve

their childhood in the way necessary for their tirgagrowth and development.
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UvoD

Je samo®zjmé, Ze vychova nemocného &bt je vzdy mnoheméEEsi, nez
vychova ditte zdravého. Vychova die se zachvatovym onemaenim, jakym je
epilepsie, je o takSi, Ze tato nemoc je dodnes mezi lidmi zatizenahaezivajicimi
piedsudky. Mnozicasto i vzdlani lidé ji povazuji za duSevni chorobu, v horSim
piipadt dokonce za uitou formu posedlosti. &i s touto nemoci ¢ktefi povazuji za
nebezpéné nejen pro sebe, ale i pro své okoli, tedy i pstatni dti. PredevSim
z neznalosti skut®ého stavu &ci jsou tyto @ti potom casto zbyténé vyiazovany
z kolektivu svych vrstevnik jejich diagn6za je mnohdytdodem, pro ktery do
kolektivu zdravych nejsou r&d“ vubec ijaty. Tento stav dale &fuje
nezaviénihodny osud takto nemocnycétida potazmo i jejich rodii (55).

Epilepsie je zachvatové onemeon projevujici se opakovanymi epileptickymi
zachvaty a jeji ficina je v mozku. Dit se zachvatovym onemaarim vyZaduje
zvlastni pistup. Zvlastni fistup speiva v dodrZovani reZzimovych opani, ktera
zlepSuji Zivot epileptika. Jsemrgswdéena o tom, Ze idasnou edukaci sester jiz
v ordinacich dtskych Iékai Ize predchazet vzniku a miéni nasledk epilepsie.
Nesmime zapominat ani na pomoc psychipl@pgdagod i socialnich pracovnik ktei
vSichni ovliviwuji Zivot epileptika, jeho rodiny a celého sociilmizazemi (55).

Cilem této diplomové prace je zmapovat moznostikpiosané primarni
a sekundarni @& sestrou o &i s epilepsii a také rozsah jejich mozné spoluprac
s kluby epileptik. Na zaklad vlastni zkuSenosti sestry zdravotnické zachratuigog
jsem bylacasto pitomna zdSeni d@ti i rodica pii i po zachvatu malého epileptika
a jejich velmicasto nedostateé informovanosti 0 moznostech reZzimovych tgrach,
kontaktech na kluby epileptiki moznostech dalsi 38y jejich ditte. To vSe ra ¢asto
pieswdcuje o tom, Ze jiz v ordinacich praktickycktskych lék@n se ani 1ékg ani
sestra nesnuji prevenci epilepsie, nepodili se na spolupsdkiuby epileptik a ¢asto
nekomunikuje srodi déti vic, nez musi. Edukace, komunikace, zajem a a&nah
informovat rodée i diti o zpisobu Zivota ve stinu rezimovych ofmtich ma ufité

zasadni vliv na zlepSeni Zivota rodiny¢tht s epilepsii, protoze mit ditrpici timto



zachvatovitym onemoeénim a byt samotnym ditiem epileptikem je velkym zasahem

do vSech bio-psycho-socialnich oblasti Zivota sbédeskée rodiny.



1 SOUCASNY STAV

1.1 Epilepsie a jeji historie

Malokteré onemoaimi ma tak dlouhou a pohnutou historii jako epilepsi
NejstarSi pisemné zminky o epilepsii jsou asi z1rdR80 ped nasim letopitem. Ve
starowkém Egyp¢ aRecku byla epilepsie pokladana za ,boZskou chorojalikoZ se
vérilo, Ze se nemocniip zachvatu setkavaji s bohy dijimaji od nich dilezita
poselstvi. Po mnoho stoleti pak byli tito nemocadpak perzekuovéani, protoze byli
pokladani za posedidablem. Snad stejnkruty a nesmysiny byl noveky pohled na
epilepsii jako dusevni onemasri, coz rkkdy vedlo k zavirani nemocnych do Ustav
psychiatrickych léeben. ,Padoucnice (Epilépsie) jest choroba ceritrdimervstva,
vyznaujici se oBasnymi, nahle vznikajicimi zachvatyekovitymi, jeZz obyejré jsou
spojeny se zakalemédomi. Nemocny zachvacovan byva ztratou sebevidlégrté a
duSevni, kaci se, veSkeré svalstvo nahle jest mnede stav strnulého négp, po rtmz
nasleduje prudké Skubavé zmitanickbly z&chvat zahajovan vyrazenim fedku
pronikavého, zpravidla provazen nepravidelnostmihde olkkhu krevniho, ztratou
citlivosti, poruchami vymSovacimi, teplotovymi atd. Padethlomcovanim nemocny
muze utr@ti porareéni. Jazyk neddka se pokousSe, kdyz vklouzne mezedovité
sviranégelisti. Odtud zkrvadlost ugnénych slin, které sénou z ust. Veliky zachvat
(grand mal) trva ohbiejn¢ nékolik minut. Intelligence epileptik nemusi za celou dobu
Zivota utrg@ti podstatnych zrn. VétSina epileptik doznava vSak duSevniho poruseni,
které byvatizreé vytvareno. Obyejr¢ epileptikové vyznamenavaji se prudce &tlimou
povahou. Byvaji urdZlivi, zlostni, pomstychtivi, deziravi, tihnou k vygtdnostem
nejen ve Spatném sinu, ale kkdy také k uSlechtilym snahdm. N4padfasta jest
u nich sklgenost, plynouci z &domi €zké nemoci, ktera v népdvidatelnych
okamzicich nmize je pekvapiti a vydati v nebezpe Cim dive se #kdo stal obti
Padoucnice, tim sndze také oby¢ zane se rozvijeti epileptické slabnuti rozumu,
které se zréva znesnadmou chapavosti a zvlé&sttratou partti. Nékdy dochazi az na
vznik neténé zblkklosti, pii niZ osoba stala se ke vSemu lhostejnou a jenosmieu
nizkych pud a hrulgé sobeckych snah udrzuje se zvySena popudlivogk bkezohledna
(14 str. 2, 38)".



Za patrona epilepsie a epileptife od starovku povazovan svaty Valentin.
Lidové byla epilepsie nazyvana jako ,svata nemoc*, ,rajgemoc”, ,h¥zdna nemoc*
nebo také jako ,boZzska nemoc”, ¢sicni nemoc” aradou podobnych naaweétSinou
smetujicich k reéemu vyraze nadlidskému, z nebesa seslanému, Heaenému.
Souasré stim, ale vznikaly i jiné nazvy jako ,ohavna nemngipadré ,nemoc, ze
které se zvraci“. Tato pojmenovani vyjadala vztah lidstva k epilepsii, ktera
vSeobec#t odpuzovala a znamenala ke Skadech postizenych cosi zavrzenihodného
(30).

Ze stedowku pak pochazeji pojmenovani jako ,svaty Zal“ nebwatost” ¢i
.p0Zska sila“. VSechna pojmenovani epilepsie jsgjadienim vnimani nemocnych
okolim. VSechna jsou vyjdenim vztahu k nemoci v dépkdy nebyla znama racionalni
piicina, natoz Ginna I&ba. Vnimani nemoci jako boziho trestu vedlo ke nstej
neracionalnim dvaham nad moZnostmi pomoci postibera nadfirozeného léitele
byl povazovan Bh, lidskému mysleni byla vzdy blizSi piud konkrétgjSi osoba.
Tato osoba ievzala schopnost skdét& pomahat a naviaiala z Bozich beder veSkerou
zodpowdnost. V gipadt epilepsie ziskal tuto pochybnou vysadu gravaty Valentin.
Velmi c¢asto se tak epilepsitikalo ,hoe svatého Valentina“, ,nemoc svatého
Valentina“ nebo také , slabost svatého Valentia;, pomsta svatého Valentina (30)".

V pozdnim stedowku a renesanci, hla¥nv obdobi 15. a 18. stoleti nachazime
termin epilepsie vZzdy ve spojeni se svatym ValeminExistujefada obrai svatého,
které jsou charakteristick&ippmnosti nemocného epilepsii, stojiciho,ckdéno nebo
leZiciho u postavy prévsvatého Valentina. LeZici postavatmiiovala to, Ze za
epilepsii byl povazovan prakticky jen ,velky* zadtvs bezédomim a padem, nikoliv
mensSi nebo latentni zachvaty nedoprovazené dramatiqribéhem. Tyto ,malé”
z&chvaty nebyly sledovany jako Zivot ohroZujici &ldejSiho hlediska nevyZadovaly
tedy l&ebnou pozornost. &Sina zobrazeni pochazi az po uplynuti zachvaty, kd
nemocny je zobrazovan v roztrhanéméSatzachrance je zobrazovan naopak ¥ Sat
pompéznim. Vysitleni hledejme nejspiSe v peb: zdiraznit ubohost, postizeni
a nemohoucnost nemocnych, kterym jeba pomoci po v3ech strankach, nejen ve
vlastni nemoci. To je dano i nepéram velikosti zachrance a postizeného. Zachrance



je vzdy zobrazované&Si. Vyznamné se jevi i barevné rozvrzeni, Kdyna znamena
bidu, zavrZeni a trest a s@sné vykoupeni. Charakterizuje postoj spbesti pozdniho
sttedowku a renesance k nemoci jako k moralni poskvume, deviantnimu chovani,
které vyZaduje pokani a vykoupeni. Druhou barvgage: ¢ervena, ktera znamend silu
a ochranu protiddblovym silam, které iimaseji nemoci. Proto jsou zobrazovany
cervené k¥tiny, cervené korale nebocerveny odv. | vsowasnéem pohledu
stredoevropské mediciny je dobré sidumit, Ze léky, oz@vanici chirurgicky vykon
nejsou vsim v efektivni komplexniclgs. Dobra psychicka kondice a vira v uzdraveni je
pro nemocného nutna. V s@sné dob je vira v zazréné sily svatych minimalni
a nesrovnatelni sefetlowkem, u mnoha lidi a ¥ac® kultur pretrvava. Také proto asi
pieziva i zajem o svatého Valentina jako patronaeppik a epileptik (30).

Lécba epileptickych zachvat byla a bude vzdy ve svém zakiad
medikament6zni. Cilena farmakologick&dé epileptickych zachvatbyla zahajena
vroce 1857 preparaty bromu. Prvnim klasickym gileptikem, které se pouZziva
I v sowasnosti, byl fenobarbital, ktery byl syntetizovarroge 1914. Nejdve byl
pouzivan jako sedativni |ék. Teprve vipthu jeho podavani byly objeveny jeho
piiznivé &inky na epileptické zachvaty. Praxe ukazala, Ze aiiky i jako
hypnotikum. Na dalsi velmidnny lék se u nasekalo celych dalSich 24 let. Slo
o fenytoin, ktery je u nas dnes znamy pod firemnémvem Sodanton a syntetizovan
byl v roce 1938. DalSim lékem po 14 letech byl Rwion a paleta dalSich kelse jiz
velmi rychle roz&ovala podle toho, jak Sel vyzkumny program. V latd®60 a 1974
to byly hned iti 1éky. V roce 1982 to byly Iéky dva a od roku 198& dnesSni doby
piibylo dalSich gt Iéka do klinické praxe (9).



1.1.1 Epilepsie a jeji sofasnost

Epilepsie se vyskytuje po celémégva to bez vyjimky ¥ku, rasy, zerpisné
polohy a socioekonomické struktury. V gsagné dob ma epilepsii asi 6 milian
obyvatel v Evrop. V Ceské republice Zije kolem 100 000 kligrg aktivni epilepsii.
Alespai jeden zachvat za Zivot préld kazdy deséaty az dvacatjoveék. Epileptické
zachvaty se objevuji u lidi v kterémkolivwku a jeji @icina je v mozku.lncidence
epilepsie je zavisla natku. Nejvyssi stupevyskytu je pozorovan uéti mladSich jednoho
roku, vrchol Kivky je v prvnim ngsici Zivota. Nasledhhodnoty v raném &stvi klesaiji,
stabilizuji se v adolescentningku a znovu se zvySuji u lidi starSich 65 [Bb 3 let ¥ku
ditéte je dotvéen centralni nervovy systém (dale jen CNS) velr@naivre. Jednotlivé
vékové kategorie maji své specifika cavané ¥kem v dok prvniho zachvatu.
Specifika v oblasti psychologicko-socialni jsou daraktualnim wkem. Mira
nemocnosti paciefit s epileptickymi zachvaty nebyla v populaci dosugimpiens
definovana. Je pra¥godobrjsi, Ze je vySSi u paciants €Zkou aZz nezvladatelnou
epilepsii. \&tSina handicap spojenych s epilepsii je psychologického a sothalmazu.
Epilepticka onemoaimi maji také ufitou miru umrtnosti jako ikledek nehod
v pribéhu samotného zachvatu. Wtds epilepsii je nafklad riziko utonuti az 7x vyssi
nez u jinych dti, pokud umi plavat. Epilepsieitského ¥ku, steji jako epilepsie ve
st&i ma tedy svoji specifnost. Za&atek rozvoje chronického epileptického syndromu je
udavan od 120/100000 v prvnim roce zivota do 40000na konci prvni dekady (20,
30, 32, 34, 38).

Souasny pohled na epilepsii jako chorobu neni mozreygmznamek z nejvice
a nejrychleji se rozvijejici oblasti mediciny, kierje genetika. Jiz asi 400 lefep
nasSim letop&tem uvedl Hippokrates, Ze epilepsieiza byt @&dicna. V polovirg
18. stoleti Tissot uvedl, Ze genetické faktory mohwést k rozvoji epilepsie.
Vyznamnou roli v diagnostice proto hraje rodinna@manéza klienta. Nedosige jen
osobni anamnéza klienta, ale nejvice pbenkomplexni rodokmen ggsnymi Udaji
o siatcich, s datem a mistem narozeni, ve kteréifelatzjistit moznost vyskytu stav
s porusenehoedomi, Keci, febrilnich Keci, amentnich stava podobr. Potebna je

dokonala znalost pbé¢hu gravidity matky, moznost pottatre vztahu k pohlavi a tim



nasledd mozné vazby na pohlavni chromozomyaldZity je i pipadny vyskyt
vyvojovych vad v rodit. Znalosti genetiky nemaji jen akademicky vyznamsl®uzi
také k gedvidani vyvoje epilepsie u daného jedince, molmuqei v planovani rodiny
Vv pripadt, Ze rektery z rodtua epilepsii trpi nebo vifpad, Ze zdravi rodie jiz maji dit

s epilepsii. Riziko epilepsie u di¢ zdravych rodia je asi 2-3 procenta. \fipack, ze
jeden rodt ma epilepsii, stoupa toto riziko na 5 procentipact, Ze epilepsii trpi oba
rodice je riziko 10-15 procent. V Evrépkde zZije asi 400 miliainlidi, trpi epilepsii asi
dva miliony dti (30, 38, 55).

Vedle genetickych faktdrmohou byt za vznikem epilepsie faktory negenetické
Tyto faktory mizeme rozdiit na prenatalni, perinatélni a postnatalni faktérenatalni
faktory postihujici mozek v fibéhu jeho vyvoje, neurogeneze,igpbuji vyvojove
dysplazie, které jsotastou picinou rozvoje epileptického onemagn. MiZe se jednat
o infekce nebo toxické latkyédome ¢i newwdome uzivané matkou. Jejich vlivem pak
dochéazi ke Spatnému ungist neurori a k jejich Spatnému propojeni, které se projevuje
strukturalni zminou mozkucasto zjistitelnou na magnetické rezonanci neb@&nom
funkéni prokazatelnou elektroencefalografickym vygeim. Takto postizena tkge
nachylna k tvorb epileptickych vybaj a dalSi epileptogenezi s rozvojem epilepsie jako
nemoci (30, 50).

Mezi nejvyznamsjSi perinatalni riziko stale pathypoxické posSkozeni mozku
v pribéhu porodu, které maximanpostihuje hippokampalni a temporalni, @én
mozeakové struktury. Mé# casté je poskozeni vidledku moze&kového krvaceni,
mechanického poskozeniti pprichodu Gzkymi porodnimi cestami, kl&$ti nebo
vakuumextraktorem, dale poskozeni infekcemi a dkiod poruchami metabolismu
matky nebo novorozence (30)

Postnatalni faktory jsou vlastnnegasgjsi picinnou vzniku sekundarnich
epilepsii. Jde hlavno cévni postizeni mozku, nadorova onemdognktera zpsobuji
epileptické zachvaty poSkozenim mozkové aitlakem a drazshim okolni tkas
castén¢ toxometabolicky f rozpadu nadoru. Dale sem fatencefalopatie,

toxometabolicka traumata a integk onemoc#ni mozku (30).



1.1.2 Pracovni definice epilepsie

Epilepsie neni jedna nemoc, ale se to skupina agmlych jednotek, jejichz
spol&énym projevem je opakovany vyskyt epileptickych zéath. Epilepsie je
onemocgni pozistavajici z nahle vzniklych, opakujicich se étase symptomy
z oblasti neurologie, psychiatrie a interni, tedsceral@-organové mediciny, které jsou
prokazateld doprovazeny fokalnimi nebo generalizovanymi epitdgymi vyboiji, které
jsou zmisobeny synchronizovanymi impulsy neuliqid3, 28).

Neurologické stavy se tykajiédomi, vnimani, mysleni, paitnh a motoriky.
Cast&na nebo Uplna ztratagdomi, tedy ,kvantitativni® zrdny jsou stavy pouhé
nevolnosti v podob prekolapsu, kolapsu, somnolence, soporu, stupdrpoakéma.
.Kvalitativni zmeény védomi se mohou tykat jen kratké dezorientace az Ipahé
stavy zmatenosti — amence s velkou vzruSenostijdeek, nebo delirantnimi stavy,
bludy a halucinacemi. Epilepsie tak fdaspolu s epileptickymi z&chvaty dastym
neurologickym porucham vyskytujici se v jakémkaléku (13, 50).

Poruchy vnimani mohou byt tak&zné. U epilepsie f¥e vlast@ nastat
jakékoliv psychicka porucha. Epilepsie je vigstnodelova nemoc i pro psychologii.
Epileptickych syndrori je mnoho. Jen udtl je jich znamo zhrubditet. V rekterych
piipadech je jejich spolehlivé rozpoznariskem i pro odborného Iék&a ktery ma
k dispozici nejmoder)Si pristrojové vybaveni. Ojedéty epilepticky zachvat jest
nutre neznamena zatek epilepsie. Poruchy vnimani mohou byt vypadoeé&o
zanikové. Poruchy patti doprovazi epileptické zachvaty témvzdy. Pati ke
klasickému obrazuéthto zachvat. Pokud je zachvat generalizovany jako je tonicko-
klonicka ke¢ s bez¢édomim, tedy velky epilepticky zachvativk nazyvany grand mal
nebo d@tska absence, malé zachvatyjvd znamy jako petit mal, pak na samotny
zachvat ma amnézii vzdy. Tam, kde neni ztr&domi si pacient pamatuje téfmvse,
jde o simplexni fokalni zachvaty. U komplexnichggi@nichcili fokélnich zachvat je
ztrata ¥domi a pacient si nic nepamatujeéddmi a part’ jsou d¥ jasré odlisSné
psychologické kategorie a i v epileptologii je thale odlisit (13, 14, 27, 55).

Poruchy  motoriky  jsou klasickymi  tfznaky  epilepsii. Bez
elektroencefalografické verifikace seiwk epilepsie nedalaig@sré diagnostikovat.
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NejtypictejSi jsou Kece lokalizované nebo generalizované obvykle spojigaymi
piiznaky, hlave s bez¢édomim. Typickeé jsou také negativni motorické prgjgako je
zastava pohybu absence, kdy jde o 5-15 sekund trvajici vypakikytaktu s okolim
(13, 27).

Epileptické syndromyasto pipominaji psychiatrické stavy. Neni vykmno, Ze
n¢které z piznaki psych6z a psychopatii jsou tgobeny skrytymi epileptickymi
lozisky. Zmeny v psychickém stavu byvaji ¥ipadt epilepsie vztahovany i k dynamice
¢i k aktudlni fazi tohoto onemoéni. Fiznaky v psychické rovih mohou byt velmi
menlivé. Zmeny v psychickém stavu byvajasto nepoznany, nepochopeny a &ehé.
Mohou pak nefiznivé ovliviiovat kvalitu Zivota naSich paciénta to v obdobné rré
jako zachvaty samotné (13, 15).

Epilepsie v sob zahrnuje i piznaky tykajici se interni mediciny. Je vel@iike
tyto priznaky gresrgé diferencovat. Jde néglad o nahlé zblednuti neba@ervenani,
tachykardie nebo bradykardie, dusnost, tlak nayprbolesti icha a mnoho dalSich
piiznaka. Nékdy jsou nemocné &i s opakujicimi se bolestmifibha i operovany
nagiklad pro domaly akutni zagt slepého seva. Obvykle nedochazi kéekim nebo
k bezvdomi, protoZe eventualni epilepticky fokus je ulvzehloubce a v jinych
systémech nez mame ulozeny na skalpu snimaci @édelkefalografické elektrody. Je
tedy v €chto gipadech velmi obtizné stanovit diagndzu. Spravnyrsavah ¢asto
ukaze az u0sEné podavani antiepileptik. Tak zasahuje epilepgteloi do

psychosomatické mediciny (13).

1.2 Diagnostika epilepsie udi
1.2.1 Anamnéza

Anamnéza je dvérny rozhovor zdravotnika s pacientem. @dtanamnézy
zahrnuje anamnézu rodinnou, osobni, alergickomd&ologickou. V pipac détského
pacienta zaleZi na jeh&ku a zralosti, ale&Sinou je rozhovor veden s jeho réidiebo

s osobami, které oénpecuji. Cilem anamnézy je co négsreji zjistit priciny obtizi
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détského pacienta. Taktika i strategie vedeného noahoseridi zavaznosti stavu,
st&im ditte a schopnostmi doprovazejici osoby poskytnouagazané udaje (7, 20).

Vramci rodinné anamnézy di¢ je teba sledovat moznost vyskytu
z&chvatovych stav a poruch ¥domi hlavé kvili zhodnoceni moZnosti genetické
zakZe a casténe i typu dediénosti jest pred genetickym vySgnim. Rodinna
anamnéza dite vychazi z uddj pacienta a tyka séena jeho rodiny. B hodnoceni
rodinné anamneézy je nutné ziskat komplexni pohkech@mocnost a umrti v rodin
v nékolika generacich. Udaje vychazeji ze znalostiohist rodiny s ohledem na
piibuzenské vztahy a zdravotni problémy jednotlivgdmia rodiny. V ramci odbru
rodinné anamnézy die se ptame na prenatalni obdobi, samotny pore#téarta stav
po rem. Je nutné podrobrgjistit a zaznamenat data o psychomotorickém vyditjte,
eventueld Udaje o stagnadii regresu a také okolnosti, které tyto poruchy \gixo
Dale se ptdme naifgdchozi choroby, Urazy, hospitalizacékavani a zvlast pak na
termin posledniho akovani ged nyrgjSim onemoceénim. Je dlezité zjistit, v jakém
véku ditte se objevil prvni fiznak choroby, co jej vyvolalo, jak choroba proléha
a zda jiz byla léena. Ptame se tedy na anamnézu zachvatovitého onamokdy se
naSe pozornost zatfuje na okolnosti zachvatu, prodromy, auryfigh zachvatu,
zpisob navratu &domi, pomdeni, pokousandi jiné piiznaky. V rodinné anamnéze je
Zadouci uvagt vék nastupu onemoeni, Wk umrti postizenych osob fipadreé st&i
vSech jedin@ uvedenych v rodokmenu. Jsou zaznamenavany udajg/pech
onemocgni, kterd se v rodihvyskytuji, protoze Udaje o SirSinfipuzenstvu mohou
naopak napasdét smer dalSiho vySébvani. Onemoani jsou c¢lenéna na
multifaktorialré a monogen& dédéné choroby a dalSi.iPopakovaném vyskytu téhoz
onemockni je nutné téz zhodnotit bezprwstni disledky vlivii Zivotniho prosedi a
zivotniho stylu. Ne vSechny opakujici se fenotyppr@evy jsou podmimy geneticky,
ale mohou byt nagklad podmigny inkem vrgjSiho vlivu (6, 20, 30, 43).

Osobni anamnéza ke odhalit pitomnost prodlanych onemoani, které
mohou byt picinou epileptickych zachvatu dti. Pohlavi nebyva pokladano za
vyznamny rizikovy faktor vlivu epilepsie n#glad na mozZzné psychické zmy
u nemocnych. Diskutovany jsogkieré osobnostni rysy jako ztrata smyslu pro humor,
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zabihavost, agresivita, nesamostatnost, zavisesikoli, olfadnost v jednani, labilita
nalad a dalSi. Stejntak i farmakologickd anamnéza ma vztah k zadmatZde se
nesmi opomenout dotaz na abuzus alkoholud #Krog. K objasini diagnozy nize
pomoci i anamnéza pracovni, ktera jiz vtéto faavadi na nasledné vyjéhi
k pracovnimu z@mzeni a pracovni schopnosti postizenéhataliepilepsii. V ramci
osobni anamnézy jeeta zjistit veSkeré dosavadni zdravotni potiZerékby mohly
souviset s prvnim zachvatem. Zartvee musi zjistit, zdaipzachvatu byla porucha
védomi, Kece, neadekvatni automatické pohyby, schopnost kdraoej nasledna
zmatenost, pomeni. Déle je feba zjistit co zachvatui@edchézelo jako najklad
alkohol, nedostatek spanku, hike a dalSi. Dokonala anamnéza dle MUDr. Mera
muze vyznama pomoci ke korekci nazoru na stav pacienta a datapeuticky postup
(15, 30).

prohlasit epileptikem a ak" ho |&it s pocitem, Ze jsem «thl pro pacienta vSe. Je
velmi Spatnou vizitkou 1éKé, Ze az jednai¢tina ,epileptiKi® netrpi epilepsii, ale

pseudoepileptickymi zachvaty (30, str. 34)".

1.2.2 Pediatrické vyséeni

V oboru pediatrie pracuji Iéka- pediati ve spolupraci s &skymi, nebo
ostatnimi sestrami, které musi mit dostatel praxi nadzkovém dtském oddleni.
Sleduji psychomotoricky vyvoj dite, p€uji o nemocné &i a mladistvé, o jejich
rekonvalescenci aipdevSim se snazi nemoceneqcrhazet. Pro pigby pediatrie
détsky wk délime na jednotliva obdobi, ktera jsou charakter@ay typickym vyvojem
a znenami. Rozdleni je orientani, u kazdého jedince probiha s individualnimi ibzd

Vyvoj je zavisly na mnoha gich i vnitnich vlivech, které na jedince vgiehu

Zivota pisobi. ¥tsky wk délime na obdobi prenatalni, novorozenecké, kojenecké

batoleci, pedskolni, Skolni a dorosteneckeé (47, 48).

Pediatrické vyséeni stej@ jako interni vySéeni u dosplych osob je nedilnou
ataké nezbytnou soaésti zakladni orientace o celkovém stawtiského pacienta.
Orienta&ni vySeteni turgoru a koloritu ke, stavu srdce, plicfibha, ledvin, miznich
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uzlin a dalSi Mmze pomoci vylodit sekundarni neurologickéfignaky, nebo naopak
mohou pomoci v diagnostice neurologického vigigt V ramci diferencialni diagnozy
je nejpodstatjSi interni a kardiologické vySeni, kdy pra¥ poruchy srdéniho rytmu
a okkhové poruchy jsodastou picinou stawt bezvédomi u d@ti i dosgglych. Velkym
piinosem k objasimi castych pseudoepileptickych zachvaslouzi psychiatrické
a psychologické vysni, které jsou schopny vyvratit nebo potvrdit pegenitu nebo
organicitu hodnocenych stava tak cilesji pomohou smrovat cely diagnosticky
a nasledai terapeuticky postup (20, 30).

VysSeteni ditte je mimdadre dilezité a v mnohém také odliSné od vysat
dosglého. VeSkeré procesy, tedy i chorobné probitegto velmi rychle a mohou byt
provazeny dramatickymi zénami stavu. Prayvproto spravné a také&kladné vysaeni

ditéte rozhoduje o prognozegkdy i o Zivoe ditéte (19).

1.2.3 Neurologické vySéeni

Epilepsie niZze byt i jednim ze symptaiminého neurologického onemaani,
proto komplexni neurologické vysenhi poniize vylowit nebo potvrdit tuto diagnozu.
Neurologické vySéeni novorozence, kojence i starSicktidvyusti v soubor
patologickych piznala, které jsou pak podkladem syndromorfologickéhoéméyako

jednoho z krol ke stanoveni kordeé diagnozy (20).

1.2.4 Laboratorni vySeteni

Laboratorni vySéeni v rdmci diagnostiky epilepsiggaistavuje biochemické
vySeteni se zhodnocenim hladin ié@ni funkce jater a ledvin. Vhodné je stanoveni
celého glykemického profilu a krevniho obrazu. Wtidkde epilepsie jiz byla
diagnostikovana a byla i zahajena jejtbé je vhodné monitorovani profilu sérové
hladiny antiepileptika, zejména v obdobi nedosgtaekompenzace (30).

Mezi laboratorni vySeéeni mizeme z#adit i vySeteni endokrinologickeé,

metabolické a imunologické. V stasné dob se do komplexu vySetni dostava
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i vySeteni genetické k posouzeni mozriglidnosti. To je nejzajimaysi hlavré v rdmci

reprodukniho poradenstviipd €hotenstvim (30).

1.2.5 Elektroencefalografie

Elektroencefalografe (dale jen EEG) je zakladniroBaziologickd metoda
umozujici vySetit funkéni vlastnosti mozku a jejich ovlieni riznymi patologickymi
stavy. Je neépstjSi pomocnou metodou v diagnostice epilepsie. Samd, nativni
EEG je vyuzivano k rutinni diagnostice a monitorgdvapileptiki v neurologickych
ambulancich a poradnach pro epilepsii. Jdesndmani potenci@l mozku pomoci
elektrod gilozenych na vlasovodast lebky Tento zaznam je zcela spolehlivy jen
u rekterych epileptickych syndroim V EEG zaznamu jeféba hodnotit vlastni
abnormitu a pozadi zaznamu. Elektroencefalogranywdaae zaznam ikvky, kterou
ziskame z elektrod uloZzenych na povrchu hlavy. Thfgka odpovida zesilenym
biopotenciondlm generovanym ditou populaci neuran pod gislusnou elektrodou.
Fyziologické zmnény EEG jsou ufeny aktualnim stavem vigility a jednak dosazenym
vyvojovym stupgm mozku. Z klinického hlediska je zejména dtidozhodujici nejen
piesny popis EEG, ale i spravna interpretace nalemmologem obeznadmenym s EEG
problematikou. B EEG posuzujemeipdevsim frekvenci a amplitudu signélu. EEG je
klicovou metodou v epileptologii a také se uplge v diferencialni diagnostice poruch
spanku (10, 20, 30).

Epilepsie jsou v saiasné dob nejvyznamijsi skupinou onemoeni, kterymi
se elektroencefalografie zabyva, a tegto, Ze se tykaji pouhého asi 1 % populace.
Prvni zaznam elektrické aktivity mozkuwHem zachvatu pochazi zroku 1912 od
Kaufmanna. Zaznam byl pi@aen na psu. Prvni lidsky zachvat pochazi z roks21&d
Bergera. V roce 1935 byly diferencovanyzmé typy EEG aktivity &hem iznych
zachvat (30).

Pfi podezeni na epileptické zachvaty EEG rdtde co nejéive po prokhlém
zachvatu. Obvykle se posuzuji jen interiktalni zamy, tedy kivka nat@ena v obdobi
mezi zachvaty. # standardnim vyssgni, které obvykle trva 20-30 minut ziskdme jen
iktalni zaznam, proto vysSi praygbdobnost zachyceni zachvatu umozni az dlouhodobé
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kdy soktasré snimame videokamerou zaznam chovani pacieifitanh zachvatu s EEG
zmeénami. K zvySeni vyZznosti EEG se pouZzivaji aktié@ metody k provokaci
zachvatu nebo EEG zm. Aktivace je provéagha pomoci prohloubeného dychéani,
hyperventilace a v ditych indikacich simulace zablesky o frekvenci odid 30 Hz.,
fotostimulace. Velmi finosna je spankova deprivace, kdy provadime EEG po
celon@nim nebo u mladSichétd po pimérens kratSim bdni. Vzdy je dilezité
rozpoznat artefakty, které lze snadno 2ainza patologické projevy mozku a dale
fyziologické varianty EEG #vky. Pacient je pak zbyte¢ Ié¢en pro epilepsii. Opatén
je treba také posuzovat 2zmy pri hyperventilaci hlava v mladSim Skolnim &ku, kdy

je hyperventilani odpowd vyrazna a mohou se objevit epizody vysokych winzcela
zdravého jedince. Rowa fotosenzitivni odpaxd nemusi automaticky znamenat

epilepsii (20).

1.2.6 Zobrazovaci metody wiské neurologii

Zobrazovaci metody hraji v diagnostice epilepsiedspatnou roli, nehd
strukturalni odchylky mozku se mohou projevit epdié (6).

Mezi zakladni Kklasické rentgenologickd vygei pati nativni snimky,
angiografie, perimyelografie, ultrasonografie. Zatwvaci technikou prvni volby
v epileptologii je magneticka rezonance (dale jerR)M ktera je nejcitligjSi
neurozobrazovaci metodou proukaz epileptogennich lézi. \&gkém ¥ku je
vySeteni indikovano vzdy u nezvladnutelnych epilepsidy khledame organickou
piicinu epilepsie. U menSich a neklidnychtidie uritou nevyhodou MR delSi doba
pottebna pro vysSeéeni. Je-li nutnd celkova anestézie, pak vzdy vamed vyssi
senzitivie davame fednost MR ped pgitacovou tomografii (dale jen CT).
Kontraindikaci k provedeni MR je ndklad kardiostimulator, ventilator, kov nebo jeho
nedostupnost V neakutnim stavu je za idealni poxaim podle llae provedeni MR
s vyjimkou gipadi, kdy je definitivrié stanovena diagnéza idiopatické epilepsie. MR je
indikovana zejména Vifpadech parciélni epilepsie, zachvatu v prvnim raoeta

generalizovaném, z¢né charakteru zachvatu implikujici moZnost progreseel
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NejcasgjSimi morfologickymi lézemi jsou tempordlni skleajztumor, vaskularni
malformace, posttraumatické #ny, vyvojové abnormity (20, 30, 40).

Déale na druhém mistv détské neurologii je to potacova tomografie, ktera
muze vylowit hrubé nebo &které morfologické zrny a jako jsou nadory krvaceni,
procesech postihujicich zadni jdmu a nezbytndssrp lokalizovat vySdbvany
segment u misnich lézi. Hlavni vyhodou CT je snatbsiupnost a u malycteid kratSi
doba celkové anestézie. V akutnim stavu jako jénatcgdi traumatu, infekci, cévni
mozkové pihod a dalSich je v prvnfack indikovano CT mozku vifppads, Zze MR neni
technicky proveditelnd. U novorozenge CT vzdy vySéenim volby. Minimalnim
standartem je provedeni CT u kazdé epilepsie, MRIienti s parcialnimi nebo
sekundaré generalizovanymi zachvaty nedostakereagujicimi na l&bu (1, 9).

Mezi dalSi zobrazovaci metodu #tské neurologii, kterou pouzivame zejména
u traumat kalvy je nativni rentgenologické vysef, kde se za#ujeme hlavi na
zachyceni fisur, fraktur baze lebni nebo jinych ledigi poraréni. U ckti je toto

vySeteni indikovano vzdyip podezeni na syndrom tyraného &t (20).

1.2.7 Neuropsychologické vyS&ni

Klinicka neuropsychologie se dnes rozviji jako satamy obor na pomezi
neurologie a neurofyziologie, vyvojové psycholodiéinické psychologie, logopedie,
rehabilitace afady gibuznych obal. Jde o interdisciplinarni obor. Hlavnim cilem
neuropsychologie je odhalit zakonitosti, které splatiuji ve vztazich mezi
neurofyziologickymi procesy v mozku a chovani (20)

U velkého procenta nemocnych epilepsii¢gsto indikovana dlouhodéjsi
psychologicka p&. Neuropsychologické vy%ehi by nElo zhodnotit kvalitativni
i kvantitativni kognitivni Grovéé, charakterizovat osobnost a stanovit prognézu
s moznym doportenim neuropsychologické rehabilitace. Psychick&laeklienta by
meéla byt testovana na patku onemockni jeSt pied zahajenim vlastnidBy a déale

béhem I&€by samotné. Takérpkazdém zhorSeni psychického stavu klientazmeéné
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intelektu ¢i pii progresi epilepsie. Psychologické vygel je vhodné i v ramci

posudkové problematiky (30, 34).

1.3 Diferenciélni diagnostika v epileptologii

Zakladem pro diferenciélni diagnostiku v epileptplge presné ufeni zachvatu
podle jeho klinickych projevrsemielogie. Tak Ize z velké&sti odliSit neepileptické
zachvaty od jednotlivych epileptickych zachvat rozhodnout o dalSim diagnostickém
a l&ebném postupu (20)

Epilepsie je diagndza pro klienta velmi tiepivAd se vSemi isledky bio-
psycho-socialnimi. Réiva diagn6za mze klientovi v akutni fazi nemoci velmi pomoci.
Naopak velmi ublizit mize lIéka&ova nedslednost, nevadanost a Spatna dba, stejg
tak i neeticky pistup a neerudovanost o¥etatelského personalu. \fipad, Ze se
jedna o nepochybny prvni epilepticky zachvat, dopge se antiepilepticka
Zivotosprava a opatrnost v rizikovych situacichii mky se klient sleduje klinicky
a elektrofyziologicky a pokud se stav neopakujeavitA se fihoda jako ojediély
epilepticky zachvat, nikoliv epilepsie. \fipact pretrvavani vyznamné EEG abnormity
dopliuje se anamnéza, eventuelke provadi dalSi preklinicka vyséeni. V gipad,
Ze prokazatekh neSlo o epilepticky zachvat, se pomoci dalSichetigdi snazime
dopatrat piciny a nasledé se klient peda do pé&e paticného odbornika. N&asgji jim
byva kardiolog v fipact arytmii ¢i synkop, psychiatr vipadt konverznich poruch
a jasné psychogenity.fiPkombinaci epileptickych a pseudoepileptickych tnéat je
nutna spoluprace neurologa, psychiatra a psychalmdodol a efekt jecasto trvale
nedokonaly. Asi jednaidtina zachvdi odeslana jako epileptické k do&eti jsou
zachvaty pseudoepileptické. Ty se dald da psychogenni a somatogenni a k rozliSeni

je trebacasto vyuzit celé Skaly vy&eni popsanych v minulych kapitolach (30).
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1.4 Klasifikace epileptickych zachvatu déti
V souwasnosti platna mezinarodni klasifikace rozliSujehzaty na parcialni
a generalizované. Jako status epilepticugame definovat zachvat nebo sérii zachyat

kdy trvani je minimala 30 minut a klient nenabude&plného ¥domi. (9, 22).

1.4.1 Parcialni zachvaty u é&i

Parcialni, loziskové zachvaty postihdast mozku a dale seiléd na zachvaty
s jednoduchou a skomplexni symptomatologii. U wath s jednoduchou
symptomatologii plati, Ze pacienti jsoti pachvatu g védomi, plré orientovani a bez
jakékoliv poruchy pawti. Zachvat si usdomuji a pl@ prozivaji. Podle charakteru
a pibehu Ize jiz klinicky gedpokladat misto jeho vzniku a eventualni nasleiiedi.
Zachvaty vychazi z nekortikalnich oblasti. U za¢tnsakomplexni symptomatologii je
souasre pritomna kvalitativni poruchaédomi, pacient &hem zachvatu reaguje jen
cast&né, byva zmateny a také mivad amnézii. Jde o vybopdlokortikalnich —
limbickych strukturach. Pro diagnostické zhodnocgnidilezity vek jedince, doba
trvani a EEG projev. Jindy e jit o zaraz veSker&nnosti, akinezy v pravém slova
smyslu, ale bez padu. Jindy jedinec polfa automaticky v uité, v danémc¢ase
probihajicicinnosti, nebo vykonavé@innost zcela nagméienou az absurdni (9, 20).

1.4.2 Generalizované velké zachvaty dtd
Generalizované zéchvaty jsou zachvatii, mchz je postizena celd mozkova

kara obou hemisfér. Mezi generalizované, celkové vaighpati velky zachvat znamy
také dive jako zachvat grand mal s tonickymi a klonickyknécemi. Tento zachvat
z&ina nahlou ztratouddomi, pokrauje st&enim bulli a tonickou keci. Tonicka ke
zachvacuje naraz vSechnfigmé pruhované svalstvo. Horni k&etiny jdou do addukce
az flexe, psti se zatinaji. Dolni kaetiny jsou naopak rotovany navniKie¢ postihuje

I svalstvo trupu, BSni a zadové. Dech se zastavi a pacient nahldrbl&blednuti je
rychle stidano cyanozou. Zornice od¢&ku jsou dilatovany a nereaguji nasthy.
Kornealni reflex je vyhasly. Pctkolika vtdinach, ¥tSinou po @l minut¢ prechazi do
klonickych Keci, které se navenek projevuji rytmickymi zaSkubgi&koncetin, trupu
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a svali mimickych. Byva pitomno i zvySené slimi, trizmus, tedy pevné semknuti
celisti a casto dojde k uvokni swrace maoveho mchyfe a pacient se portio
Frekvence klonickych zaskilneni po celéméte stejna. Napklad zaskuby Sijového
svalstva jsou rychlejSi nez zaSkuby svalstvatktin. Toto stadium také netrva dlouho,
zpravidla gestava do dvou minut. Po poslednim klonickém z&slkewlalova hypertonie
rychle mizi a nemocny lezi nehgut pozici v jaké kece pestaly. Jestv tuto chuvili
trva aplné bezsdomi. Dech se postupnstava pravidekjSim, nemocny bledne.
Hlavnim diagnostickym kritériem vedle Kklinického gisu zachvatu jsou typicke

epileptické grafoelementy v EEG (9, 20, 51).

1.4.3 Generalizované malé zachvaty utd

Déale sem pdit maly zachvat, ktery znameide jako petit mal projevujici se
kratkym vypadkem kontaktu-absenci. Je to énéramaticky zachvat, trva kratSi dobu,
vétSinou 5-15 sekund.Casto je podagmvan, esto je pro rozvoj nemoci
I psychomotoricky vyvoj déte stejk nebezpény. Projevuje se kratkou poruchou
védomi se ztratou pohybové aktivity, utlumem mimikigdi. Prednt v ruce mize byt
velmi silne sewen. Nekdy mize byt doprovazen kratkymi zaSkubyek v rytmu 3 za
sekundu, jindy je provazen jen poklesem hlavy, aééin nebo padenCasto se
objevuji i vegetativni fiznaky jako je zrudnuti nebo zblednuti a tachylardiakove
zachvaty mohoutstat dlouho nepovsSimnuty nebo mohou byt dlouho povany za
zlozvyk, nepozornost nebo nesdesitnost. Typicky se objevuji v mladSim Skolnim
véku. Nélez je wtSinou provazen zsmami na EEG. Progndza je velmi dobré.
S pubertou #Sinou mizi. Postizené ditale nema zcela vyhrano. Je & miziko
recidivy velkych zachvat které niiZze vyvolat Spatna zivotosprava jako je fikjad
nocni bdni v kombinaci s alkoholem (9, 20, 27, 51).

Détska absence (tbhlavre v kritickém vyvojovém obdobi dite acasto niize
vést az k nezsobilosti ke Skolni dochazce, st&jjako k problénim s pozdjSim

zarazenim do spobtmosti acasto vede i k problééim v samotné rodi(27, 51).
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1.5 Vékowe vazané epileptické syndromy

V souwasnosti je popsanokolik desitek epileptickych syndraims vazbou na
urcité vékove obdobi. LiSi se hla¥rsvoji progndzou, ktera jak uz jsem vySe uvedla je
piizniva napiklad u parcialni epilepsie . Dobra znalost zvlésth jednotlivych
syndronti je nezbytn& pro rozhodovani @édném postupu, posuzovani stavu pacienta
a poradenstvi rodin Z praktického hlediska se davéegnostrazeni ¥kové vazanych

epileptickych syndrorin podle jednotlivych obdobi (20).

1.5.1 Epileptické syndromy od narozeni do #siai

Kiete v prvnich dnech Zivota, novorozenecké zachvatyzeme rozdlit
symptomatické a benigni idiopatické novorozeneddhxaty (dale jen BINZ).#inou
symptomatickych zachvatmuze byt napiklad intrauterinni infekce, toxoplasmoza,
hypoglykémie, metabolické vady, malformace mozkorzoho dalSich. BINZ dime
dale benigni idiopatické novorozeneckéede, které tvéi asi 7 procent vSech
novorozeneckychikeci a nepatré ¢casgji se vyskytuji u chlapt . Objevuji se mezi 4.
a 6. dnem Zivota. Jdeifgvazrt o klonické Kece ntkdy spojené s apnoi. Nebyvaji
tonické. Druhou skupinu t¥d benigni familiarni novorozeneck&eke. V 80 % se
objevuji ¢asgji nez BINNC a to mezi 2. a 3. dnem po narozenioaobvykle
u donoSenych @i bez perinatalnich rizik. Jsou to r@nkiece klonickéci apnoické,
neni typicky EEG nalez. DalSi psychomotoricky vylmjva normalni, ale epilepsie
sekundarni se vyskytuje u 11 %tid20).

1.5.2 Epileptické syndromy u kojenica batolat

Mezi nefasgjSi epileptické encefalopatie patWestiv syndrom. Svym
vyskytem je srovnatelny stskou mozkovou obrnou, ktera postihuje cca 3 premil
déti. Skoro 97 % fpadi se objevi do 1. roku Zivota di¢. Maximum vyskytu je mezi
3. az 7.msicem. Pro diagn6zu Westova syndromu je nutii@rpnost dvou zetréch
syndronii. Jde o infantilni spazmy, tedy rozhozeni pazi sseafoou tonickou flexi
hornich kowetin obvykle v sériich. DalSim syndromem je hypsaig na EEG a nebo
zastava a regres mentalniho vyva@jastou picinou Westova syndromu je tuberkul6zni
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skler6za nebotzné vyvojové dysplazie mozku. &éa je velmi obtiznéd a dopadtuje se
vigabatrin nebo ACTH. Vysledna prognéza je odvisid wasného zachytu jiz
v ordinacich pediatracetre véasného rozhodnuti o radikaliterapie. Faktotasu je tu
casto Sokujici, jak rychle set@e rozvinout obrazéfké epileptické encefalopatie.
Nejcastjsi pricinou podhodnoceni pozdnihsighodu je podhodnoceni reference &di
(9, 20).

Lennoxav-Gastauiv syndrom (dale jen LGS) je nejobt&inécitelnou epilepsii
hlavre vzhledem k vyskytu rozinych typi epileptickych zachvéat U plr¢ rozvinutého
syndromu dominuji tonické spasmy hlaévae spankucasté jsou atypické absence
a mohou se objevovat i nebezpé myoklonie. Terapie se musdit typem zachvatu.
Tonické spazmy lIze ovlivnit felbamatem. Nedopoiju se Benzodiazepiny vzhledem
k moznosti aktivace tonickych zachwat Karbamezin naopak iwme aktivovat
myoklonické zachvaty a absence a zkouSi se kaththeta. Epileptochirurgie je malo
piinosnaCim diive se LGS diagnostikuje tim horsi ma prognézu 219,

Myoklonicko-astaticka epilepsie, znama také jakco&aho syndrom fize byt
zanenéna za LGS, nikdy vSak nebyvaji tonické zachvatyagpdza je fizniva (20).

Febrilni zachvaty (dale jen FZ) jsouilpzitostné, ¢kové vazané poruchy
védomi nebo ke¢e vyskytujici se obvykle v gateini fazi infekiniho onemocEni pri
hore&ce. Nezbytnou podminkou pro stanoveni diagnézy EZ nepitomnost
intrakranialni infekce nebo jinych zjevnychigin zachvatu. Nepastji se FZ vyskytuji
mezi 6. az 36. ¥sicem a horni hranice je 5 let. Nekomplikované F&i ikratké trvani,
kiece jsou klonické, symetrické. Komplikované FZ trvdjp minut a déle.Byvaji
laterilizované s fipadnou pozachvatovou hemiparézou.cdhto ipadech je riziko
vzniku temporalni epilepsie v pagdim wku, jinak je prognéza v 80 %figniva
a kiece se podi nevyskytuji. Vyjimkou je familiarni syndrom u étého se vyskytuji
febrilni kiete spolu s generalizovanou epilepsii. V diferengid@iagnostice je nutné
umet rozlisit na jedné stranfebrilni kolapsy charakterizovanéesavkou a kratkym
stavem ochabnuti a propnufi peplo a na stratidruhé skutény epilepticky zachvat
pii teplot. Terapie FZ je shodna shbu epileptickych zachwvata spdiva v podani
Diazepamu nejlépe intravend@zmebo rektals. Détem do 15 kilograrn podavame
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5mg a u dti nad 15 kilogram podavame 10 mg Diazepamu. FZ se opakuji asi &jedn
tretiny déti. Preventivni podavani Diazepamu spote s antipyretiky jako je

Paracetamol nebo Brufen snizi vyskyt opakovanych BZi 30 % na 5-10 % (20).

1.5.3 Epileptické syndromy u &ti mezi 4. az 12. rokem

NejcastjSi je dtska absence-pyknolepsie. Termin absence byl pgiZit
v minulém stoleti a je také znamy pod pojmem peét. Tyto stavy byly popsany vyse,
proto povazuji za zbyt®é se jimi vice zabyvatlediné co bych ctia jeSt ohledré
détské absence zminit je, zeth@ byva Usggna , zachvaty v obdobi puberty vymizi
al&bu pak Ize ukotit. Posledni vyzkumy ukazuji, Ze jde o familiarmemocgni
s mutaci na 15. chromozomu (20).

Landau-Kleffnetiv syndrom (dale jen LKS) nebo takeé jinak syndrorskané
afazie s epilepsii se objevuje mezi 4. a 8. rokarotd ditte. Je pevaha chlaptc nad
divkami. Prvnim fiznakem jsou obtize porozétnmluvenému slovu. Postuprse
rozpadaiec postizeného dite a to se stava neklidné, hyperaktivni az agrésivn
Epileptické zachvaty nejsatetné a hlavnim problémem se stava verbalni komuoeika
Proto se u vSechétd s poruchouredi vySetuje spankové EEG. V¢ se uplaiuje
valproat, sultiam, vigabatrin a kortikoidy. ul@zitd je soustavna logopedicka
a psychiatricka p&®, ale faticka porucha zpravidlaeprvava hlava pokud se projevila

v ¢asrgjSim wku (9, 20).

1.5.4 Epileptické syndromy u dospivajicich

Jedna se odkové obdobi mezi 12. a 18. rokefasto se vyskytuje juvenilni
absence, dale velké zachvaty probuzeni a takéasto opomijena, ale bohuz&ista
juvenilni myoklonicka epilepsie. Divky jsou vicaamto obdobi nachylné v souvislosti
s estrogennim vlivem na centralni nervovy systémarovaer byva zvySena
fotosenzitivita a citlivost na spankovou deprivézd).

Juvenilni myoklonicka epilepsie (dale jen JME) jeitate 6. chromozomu.
Typickym projevem jsou klonické zaSkuby hla@vextenzo@ hornich koketin a to

vétSinou oboustrann ale ne zcela symetricky. Neprovazi je poruct@domi. Typicky
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je jejich vyskyt po probuzeni, u snigarAktivizuji se gedchozi spankovou deprivaci
a rekdy mohou byt spushy i prudkou zminou os¥tleni. Mohou se kombinovat
s velkymi tonicko-klonickymi zachvaty po probuzerfi podezeni na JME jeieba
vzdy vySetovat fotostimulaci, &dy po gedchozi spankové deprivaci. Pozitivni
odpowd’ na fotostimulaci byva u 30 % chlapa 40 % divek. V terapii je na prvni m
misg valproat a na druhém mddamotrigin nebo levetiracetam. V¢Ebném programu
je nutné dodrzovani ¢ébného rezimu. Odezva na terapii j&Sinou velmi dobra.
Riziko recidivy se udava okolo 90 % a pak je f2bia terapie trvala (9, 20).

Epilepsie se zachvaty po probuzeni - se&astjji vyskytuje kratce po rannim
probuzeni &asto po pedchozi spankové deprivaci. ViibEhu dne se mohou objevitip
odpoledni relaxaci a nahlém probrani. Vhodnym lékeweierni davka retardovaného
valproatu v maximalni davce.tl®zita je i Gprava Zivotospravy, vyvarovat se zkréc

spanku a nacvik spravného stereotypu probuzeni (20)

1.6 Terapie epilepsie
1.6.1 Piedpoklady pro usggnou l&bu epileptickych zachvét

Souasna epileptologie se méa zabyvat akiivtovéekem. Ma mu také poskytnout
potrebné informace o nemoci jako takové, ale i inforenac oblasti sociaky
psychologické. Lé&ba epileptického onemoémi ma respektovat séasné znalosti
a také vyuzivat novéiistupy. Mluvime o modernim managementu, kdy Epdentla
byt chapana jak®izeny proces sipsré definovanymi algoritmickymi kroky a cilem.
Lécba epileptickych zachwvatie drahd a s kazdym novym lékem néklady na paxient
stoupaji. Proto jef¢ba, aby fimé naklady byly racionathvyuzivany v pimy prosgch
a tim se snizovaly népmné naklady spojené s prodlouzenymi nebo opakuijicien
hospitalizacemi (9).

Epilepsie je chronické,casto celozivotni onemoeni, které je spojeno
s vyznamnymi psychologickymi a sociologickymitustedky. Obavy pramenici
z moznosti needvidatelného vyskytu zachuatdykoliv v budoucnosti, vedou k pocitu

nejistoty, ktery negativhovliviiuje spoléensky rozvoj jedince (1).
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Zivot pacienta s epilepsii vicé méns méni zejména onemoéni samotné.
Jejich Zzivot ovliviuji praktické problémy vyvolané epilepsii, problénspojené
s uzivanim lék, psychologické tlaky vyvolané epilepsii a postggatnich lidi spolu se
socialnimi problémy. Otazka aro¥nspokojenosti v Zivét jedince zdravého
i nemocného jefedmitem mnoha diskusi,fpdevsim v otazce definice. To, Ze jsme ve
svem zivot¢ spokojeni si zpravidla negsomujeme. Std se, ale rozhlédnout a jiz
vidime jak se zivot kni podle spoléenskych uskupeni, etnickych skupi,jak se
zasadn meéni pii katastrofach. S jistotou iemetict, Ze u jedince do doby prvniho
z&chvatu zdravého, se zhorsi Zivotni jistota naudabitou, neutitou nebo trvalou.
Klienti s epileptickymi zachvaty proZivajisledky svého onemoeni predevsim jako
problém psychosocialni $adou omezeni a diskriminaci. Maji potize ve Skole,
v zanmgstnani, v oblasti sexualni a obécshrnuto vlasté ve vSech bio-psycho-
socialnich oblastech zivota. Usih p&e o pacienty s epilepsii musi byt zalozen na
dokonalém systému pe a také na znalostech asgitiho Iékde. V sodasné dob je
Ucast dtského Iékee ¢i praktika v pozadi . Je tedy patena a ne vzdy k prosghu
pacienta a to by sedo do budoucna zemit, aby dominantni osobou v @ pacienta
nebyl jen neurolog (9, 30).

Cilem pé&e medicinské je plnd kompenzace zadnvhétba se musi indikovat
uvazliv a individual®. To znamena vymizeni zachua ukorgenim I&€by nebo jejich
trvala kompenzace ip zachovani minimalni terapie. Pacient je integrovdo
spol&nosti, vykonava &né cinnosti s vyjimkou gkterych povolani s naroky na
zdravotni zfsobilost. Toho Ize dosdhnout v rozmezi 2-3 |ébyéa observace. Jsou
zde, ale utita rezimova a pracovni omezeni (9, 31).

Cilem pée v sociélni oblasti je zamezit rozvoji socialntrendikepu a rozvijet
trvalou péi o spol€enskou integraci. To se tyka hlavskupiny subkompenzovanych
pacienti, u kterych se onemoéni nevyviji giznivé, frekvence zachvatje casta
a charakter zachviaje zavazny sadou rizik. DalSim cilem v socialni oblasti je z&ji
odbornou specializovanou §¢ kterd by zhodnotila onemo&mi prognosticky
a dopordila dalSi postupy v komplexni §ié¢ P&e musi byt zagtena na pdebu
bezpeénosti, potebu ega, uznani stavu a sebenaglspoléenské patby. Vyznamnou
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roli v Zivoté lidi hraje socialni opora. #ivohlavy definuje socialni oporu jako pomoc,
ktera je poskytovana druhymi lidmilovéku, ktery se nachazi v Zabveé situaci. Pray
vySSi mira socialni opory ovitwje psychickou pohodu a Zivotni spokojendistvéka

s epilepsii.(9, 24).

1.6.2 Prvni pomoc pi epileptickém zachvatu

Kazdy z nas se kdykoliv iiie setkat Slovékem, ktery dostane epilepticky
zachvat. Mlo by byt lidskou povinnosti kazdého pomoci. Beplipisuje pravidla prvni
pomoci, kdy jako prvni uvadi zachovat klid a ukliidoiitomné. Pokud jsme jiz sdky
epileptického zachvatu, snazme se pouze zabranthamekému porami a to
piedevsim hlavy. Rb¢h jiz spustného zachvatu zejména generalizovaného nemame
stejre Sanci ovlivnit. Neni vhodné pacienta drzet nasilivh ptipact parcialniho
zachvatu s komplexni symptomatologii neodvazejmmaoaého pry, nebrame mu v
jeho automatismech a neomezujme ho, protoZe vysiedky mohla byt prudsi rekce az
agresivita. Neni vhodné ani drzet Ketiny, rozevirat Usta nebo do nich vkladat jiny
piednet, abychom tak zabranili pokousani. Stejtak ani neprovadime oZzivovaci
pokusy ve snaze zachvatepuSit. V pozachvatové fazi jeéeba zjistit, zda pacient
neutr@l poraréni . Pokud ano, o&@mne poragni , pokud je v beadomi uloZzime
pacienta do stabilizované polohy. DalSim rozhodnujé, zda musi nemocny do
nemocnice nebo ne. Pokud jde o prvni zachvat jgi dgBeteni indikovano, protoze
neni zndma jagnetiologie a geneze. Pokud je pacierelé na epilepsii a jde o jeden
z tady z&chvait, které zna a je ptorientovan , neni hospitalizace nutna (5, 30)

1.6.3 Zivotosprava a rezimova op@ni u cbti

Zakladni I€bou epilepsie je Uprava Zzivotospravy ¢étht a podavani lék
Zivotosprava pro zachvatovita onemeehje viastg Zivotnim stylem s pravidelnym
rezimem bdni a spanku, s vylagnim alkoholu i extrémniho fyzického a psychického
zatizeni. Hlava u dospivajicich pacieinsecasto mustesit komunikani problém Cast
nemocnych nechape, Zze si mohou pomoci samiépdadrzovanim Zivotospravy bez

nutnosti medikament6znidgy. Opakova#é se stava, Zze nemocny &idoere Ié€ky, aby
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si nemusel odpustit alkohol a ponocovani na dikémié se stroboskopem
a vydychanym vzduchem. V tomtaipact se pak satasti I&by stdva dlouhodoba
psychoterapeuticka pé snétujici ke korekci pohledu na nemoc a jeji vyvoj \eém
k vyvoji organismu a osobnosti (30, 55).

Alternativnim zmgisobem |éby epilepsie je Ketogenni dietarddevsim se tato
dieta pouziva v USA a v KanadPomoci diety se dido a dodnes da vylécit asi 30 %
déti, jejichz zachvaty nebylo mozné&iyest pod kontrolu pomoci lék Lécba trva
celkem dva azit roky. Zahajuje se {stem, ktery ma zlikvidovatékesné zasoby
glukdzy a pinutit organismus spalovat k ziskavani energie Wilkkrvi se tak zvysi
hladina ketof, dochazi k acidéze a diky omezeniijmpu tekutin i k cast&né
dehydrataci. Jakmile tento proces¢rz® zahajuje se vlastni dieta, charakteristicka
vysokym gijmem tuki, omezenim uhlohydrata proteir . Pongr tuka k uhlohydratm
a proteilim dohromady je postuprb:1 - 2:1 a zakazem cukru v jakékoliv podoPo
dobu nejméa dvou let je nutnéilgsné mieni a vazeni vSech surovin, ¥lpotravin,
ale i leka, vitamim a potravinovych dogku podle slozeni, gdiva kontrola vSeho, co
dit¢ prijima. Je nezbytné odhalit a do dennich davek &ggtoi ,skryty cukr”

v ovocnych 8avach, h&ici, ale i v zubni past vylowit umgla sladidla ukryvajici se za
riznymi nazvy a zkratkami a dalSi. Vysledky, kterjJékai piredepisujici ketogenni
dietu dosahuiji, jsou slibnérdtina dti, na jejichz zachvaty neplatily dostupné Iéky, se
po tech letech diety vratila k normalni stéawa zachvaty se neobnovily. Chsti
ostatnich bylo mozné snizit davky €KTo ostats plati i v pfibéhu diety, kdy byva
mozné davky Iék snizit podle toho, jak se projewlidnost ketozy (7, 36, 38).

VétSina dti predSkolniho wku s nekomplikovanou epilepsii ma neporuseny
intelekt a nezaostavaji za stejstarymi é&tmi. U dti s lezionarni epilepsii jectsi ¢i
mensi psychomotoricky deficit v zavislosti na zawesti zakladni encefalopatie. Prvni
skupina nemivé potize setaaenim do fedSkolniho z#zeni. Je vSak nutnd dobré
spoluprace s rodi, dobra informovanost dgitela a vychovatel o chorok, jejich
projevech a aktualni pomoci ¥ipad zachvatu. Prodi z druhé skupiny s poruchami

psychomotorického vyvoje existuji specializovanéizami, kde je omezen pet ckti
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a vedou je specializovani pedagogové, nebo je withovavano doma rodia £m
nalezi utita socialni a finatni pomoc (30).

Skolni wk znamena podobna omezeni a nutnost spolupracétyoditte,
Skolniho zé#izeni a Iék#e jako ve ¥ku predSkolnim. Nastup do prvniidy nezvladne
asi 1/3 dti s epilepsii a je nutno je ialit do specialnich Skol. Ul na hranici zahdjit
Skolni dochazku je vhodné odlozit nastup do Skoly to nejlépe po porad
s psychologem. Je chybou vytwat di€ s normalnimi mentalnimi schopnostmi
z kolektivu Skolni tidy a stej@ tak i z mnoha mimoskolnich aktivit. cilel by mgl
ostatni spoluzaky seznamit s moznosti vyskytu zitcha s jeho ifiznaky tak, aby
nezpisoboval u ostatnichétl posngch. Casté byva ozr@ni ditte za roztkané,
nepozorné v filpad postizeni absencemi. Bitby mélo absolvovat docvik
s minimalnim omezenim jako jsou vytrvalostrthyp a cvEeni na n#éadi ve vySce
a nutny je dohled ip plavani. DalSim nevhodnym sportem je paraSutisrpogsagni,
vodni lyZovani, surfing, skoky do vody a sportyysakym rizikem jako je hod
oS€pem, Serm, stlba a dalSi Na druhé steameni vhodné dit nadngrné litovat a
ochraiovat, mohlo by to vést k ¥gizeni z dtského kolektivu. Stejna pravidla plati i pro
mimoSkolni aktivity v piibéhu Skolniho roku i o prazdninach.éNbychom umoznit
diteti plnou nebo jen minimath limitovanou aktivitu, aby se handicap dany

onemocgnim nez¥tSoval a di¢ mohlo vyfistat v kolektivu svych vrstevnik (30, 39)

1.6.4 Medikament6zni a chirurgicka kéba

Kdy a jak z&it medikamentézni bu je jedno ze z&kladnich otazek
epileptologie. Redepisovani antiepileptické medikace j&Sinou dlouhodobé a tak
rozhodnuti o jejim zahajeni musi byt uvazlivée cgliym momentem je vydn vhodného
antiepileptika, protoZze chybné zahajenibl mize vyraznym zfisobem ovlivnit dalsi
pribéh nemoci. Mechanismusciaku antiepileptik zavisi na farmakokinetice. To
znamena osudu Iéku v organismu, jeho resorpcirilolisi, metabolismus, detoxikaci
a vylweovani. Dale zavisi na farmakodynamice, to znamemamechanismu dinku
al&ebném efektu. Volba prvniho antiepileptika jecawana typem zachvatu,
piedpokladanym pibéhem, ¥kovou korelaci a EEG nalezem. Antiepileptikéimhe
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podle dominantnihodinku na fokalniki generalizované zachvaty a podéeeni na Iéky
1. ¢i 2. volby (@iloha 3). V piibéhu rekolika desetileti byla do praxe zavedemaa

Vi s

e

30, 54).

Chirurgicka I€ba je podle dochovanych pranigednou z nejstarSichdébnych
metod. Chirurgicka kba epilepsie jinak epileptochirurgie je moderniapsuticka
moznost u paciefittrpicich nezvladatelnou epilepsii¢i®m poslednich let sfuji
chirurgické vykony k niz§im &kovym skupinam, kde jednak mohou redukovatgbo
zachvah a zmirnit jejich intenzitu a v lepSimiipac eliminovat zachvaty ptn
V détskem ¥ku se mezi kandidaty epileptochirurgie setkavame pnanim misé
s problematikou fokélnich kortikalnich dysplaziedda se o vrozené lokalizované
poruchy vyvoje mozkovétky. Jejich gi¢cina neni znam4; nejde @dicna onemoc#ni.
Dale byva lozZiskova nezvladatelna epilepsieti zisobena nezhoubnymi mozkovymi
nadory. Tyto typy naddr vétSinou nevadi svymistem, ale tim, Ze jsou zdrojem
zéchvat. Déle je u nemocnych operovanych pro epilep&istym nalezem
hipokampalni skler6za. Jedna se o abnormalni mamkaké, kterd se nachazi
v oblasti spankovych laldk Jeji giciny mohou byt §zné, nize se sdruzovat s dalSimi
typy mozkovych poskozeni. Nejde o progresivni onamii, je ho zjednoduSeén
mozné popsat jako jizvu v mozkové tkani. Praskly Wk je dale specificka skupina
difiznich hemisferélnich epilepsii, coZ je velmizmoroda skupina onemaogn
postihujicich jednu mozkovou hemisféru. Spadaji seymsahlé poruchy vyvoje
mozkové kiry, neékteré vrozené syndromy nebo #Hiva onemocsgni. Ficinou
nezvladatelné epilepsie te byt trochu s nadsazkoteceno cokoli, co poskodi
mozkovou tké. Prav@&podobnost, Ze pacient bude po operaci bez zaciwatlivréna
mnoha faktory a musi byt u kazdého nemocnéhigsigna zvlas Odborny odhad této
pravdEpodobnosti byva sa@asti informovaného souhlasu s operaci. Obquati, Ze
nikdy nelze dat 100 % zaruku w@spu. U nejperspektivijSich vykormi se
pravdpodobnost poopetai bezzachvatovosti pohybuje okolo 90 %, u nejg{$ich
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pacienti pak okolo 50 %. Operacim s velmi malou Sanci n@alsse medicina dnes
snazi vyhnout, nelfou nich rizikacasto gevysuji mozny zisk. Blezité je, Ze usich
operace nelze z0zZit pouze na otazkiétopnosti ¢i negitomnosti zachvat
Kompenzace epileptickych zachtatotiz neni hlavnim cilem epileptochirurgie, ale
pouhym prosedkem k dosazeni toho nejpodstgiho, totiz zlepSeni celkové kvality
Zivota nemocnych @i. Jde tu o dosazeni nemalychuagcilakymi jsou pokud mozno
plnohodnotné zapojeni do Zivota spwolesti, moznost vzfani a zamstnanost.

Stanoveni &asovy plan dosazeni takovychaamhusi byt zcela individualni (9, 30).

1.7 Sestra v primarni pediatrické @&

S vyvojem dtského |ékestvi je Uzce spjato také smsné oSébvatelstvi, které
souvisi s vyvojem profese sestry. Sestra ma svashgaitelné misto v oboru pediatrie a
také se podili vramci svych kompetenci na komplegdi o dit od narozeni do
skorteného 19. roku Zivota ve vSech zdravotnickychizemich. Sestra v primarni
pediatrické p& dnes organizuje #Hdi oSetovatelskou p&. OSetuje zdravé i nemocné
déti véetnt novorozend a adolescefit Ve své ¢innosti se zawiuje hlavié na
spolupraci s rodinou dite. Hlavnim cilem sesterského Usili je hi&aapojit rodinu do
procesu léeni a s tim je v s@asné dob spojena i preventivni a vychovnapg35).

DnesSni ménici se doba klade staleétsi naroky na poskytovani kvalitni
oSetovatelské p&. Odborné aktivity sester v primarni pediatrick&ippodléhaji
zmenam stej jako jejich kompetence a z nich plynouci odganost. Sestra se stava
vice a vice samostatnym odbornikem ve svém oborwpripack naSich dtskych
pacienti jsou to pra¥ rodice, ktei u sestry hledaji porozuini, soucit a na druhé stran
schopnosti, znalosti a dovednosti. Spravnou ethikéinnosti sestry Ize na zakkad
vSech schopnosti, dovednosti a moralnich kvalttyseslivnit Zivot détského pacienta,
epileptika i jeho doprovodu. O3etatelska p& ma tedy zasadni vliv na Zivot dé
s epilepsii a nggmo ovliviiuje i Zivot ostatnicktlena rodiny. Je to p& poskytovana
sestrou, ktera by &a byt vSestranna, dostate odborré vzdklana a manuathzruena.
Nemocnice se dnes daleko vice o&by rodinam nemocnym a také jejich n&wstm.

To vSechno ovlisiuje a néni roli sestry, kterd v dalekoetgi mire komunikuje nejen
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s ostatnim persondlem nemocnice, aev@zre s pacienty a jejichfouznymi (3, 18,
25).

Sestra je dnes chapana jako & zdravotnického tymu, ktery se stara
0 pacienty a ovlituje tak nepimo jejich vnimani Zivota.. Jeji profese vyZaduje
schopnost starat se nejen o fyzickou stranku ptgiate i 0 psychickou a to tak, aby
byly uspokojeny vSechny bio-psycho-socialni ipby pacienta. Musi wh
komunikovat s rodinou, ifbuznymi na velmi profesionalni Urovni. d& by unet
reagovat pedevsim na jejich emoce, které byvaji negativisletlkem Spatné adaptace.
Sestra je také prvniglankem v komunikaci mezi pacientem, jeho rodindélaem.
Byt sestrou neni jednoduché. Sestra musi byt sehodpovidat na otazky, kterymi se
pacient trapi, a to zar@dpokladu, Ze se nejedna o odfitivha otazky diagnostiky,
lécby a prognozy. Ty wstavaji nadale pouze v kompetenci i&av/e vSech ostatnich
piipadech by ra byt schopna relevartodpowedét klientovi sama (3, 25).

Nemocny klient, v naSentipact dit¢ a jeho rodina vnima sestru jaklmveka,
ktery poskytuje oporu a porozdémi, je prostednikem mezi |[ékem a jimi, osobou,
ktera snizuje napi mezi lékdem a digtem, ¢lenem zdravotnického tymu, ktery
upeviuje divéru dittte v I&ebny proces a také ukiidjicim cinitelem peéujicim
o emocionalni stav dite a jeho rodiny. Vzajemné vztahy mezi sestroétskym
pacientem i jeho rodinnymitislusniky je protoieba mit harmonické. ZkuSena sestra
ma snahu o to, aby vztah Iékaestra, pacient a jeho rodina byl harmonickyyatpeni
a sestra tak mohla plnit funkci priexinika mezi nimi. Interpretuje pokyny lékaa jeho
¢innosti vi¢ci nemocnému, za#iuje se na ziskavani #i¢ i jeho rodiny ke vzajemné
spolupréaci. Usgsna spoluprace celého zdravotnického tymu, rodimngiéslusniki
a nemocného dite ma neskutan¢ pozitivni vliv na jeho uzdravovani a velrsasto,
vlastre témetr vzdy je zaloZzena na spravné komunikaci vSectasténych stran (4, 8,
18, 52, 53).

Ke konceptu Zivota dite s epilepsii rmizeme pistupovat z hlediska
subjektivniho a objektivniho Objektivni Uraveivota ditte sleduje jeho materialni
zabezpeeni, socialni podminky Zivota, socialni status aické zdravi. V sotasné
doké se odbornici ve vSech oborech vyrazmiiklangji k subjektivnimu hodnoceni
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Zivota jako zasadnimu adujicimu pro zZivotlovéka. Subjektivni pojeti Zivota se tyka
jedincova vnimani vlastniho postaveni ve spudsti v kontextu jeho kultury a
hodnotového systému. Vysledna spokojenost je Zauwm jeho osobnich cilech,
oc¢ekavanich a zdjmech. Vedle subjektivni a objektdinienze Zivota se¢hteri autdi

zametuji na vnitni a vrgjsi ¢initele ovliviwjici jedindiv Zivot (33).

1.7.1 Edukaéni ¢innost sestry v primarni pediatricke gie

OSetovatelsky a edukai proces umaiuje seste organizovany a systematicky
piistup k digti i k jeho doprovodu. Tim ndm pomaha dokonale pbzmanalyzovat
a uspokojovat poeby ditte. Sestra se zatifuje na rodinu déte a prosedi, ve kterém
dit¢ Zije. Velmi podstatné je také zhodnoceni vyvojdvymteb ditte. Ri edukaci
ditéte i jeho rodit muze sestra vyuZzit také znalosti o lidskychigloéch. Pdeba je
vlastre projevem #jakého nedostatku, chybi né¢eho, jehoz odstraéni je Zadouci.
Muze tak pomoci nemocnému &iti jeho doprovodu pochopit aktualni stav, udrzova
jeho sebeuctu a také ho uklidnit (42).

Mezi zakladni povinnosti kazdé sestry ipgbodporovat zdravi, ipdchazet
nemocem, navracet zdravi a také zmirnit utrperstr&ese v dich nemocnych stava
¢lovékem, ktery ma vzdy pochopeni pro jejich problémyemoci a, ktery pomaha
s velkou toleranci a laskavostii gejich feSeni. Je to prévsestra, ktera stravi
s nemocnymi, jeho rodinou nejvi¢asu a tocasto mnohem vice nez osgici léka.
Kromé profesionélnich schopnosti poskytuje sestry nedoenditti a jeho blizkym
porozungni a oporu a snazi sego@at o jejich zdravy emocionalni stav (52, 53).

V primarni pediatrické pi o céti a dorost se stava edukatorem vediskEho
lekare predevsim sestra. Provadi edukaci nejen nemocngtthade takeé jejich rodi.

V rdmci |&by se pak ¥nuje i dodrZzovani Eebného rezimu, kdy se edukace Z&ufe
predevsim na samotnéhetského pacienta, ale také na predf, ve kterém Zije, rodinu

a komunitu, kterd ho obklopuje.fiRosné by mohlo byt SirSi zapojeni sester do
preventivnich prograiy protoZe travi s pacienty vicggasu nez lékaa obvykle ma

s pacientem i uzsi kontakt. Pomaha niiupinéni jeho poteb a nahrazuje spaenské

vztahy. Komunikace mezi sestrou a pacienten¥izena a vedena tak, aby vedla
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k identifikaci poteb pacient a k poznani, jak lze uspokojit peby zpisobem, ktery je
pro pacienta fjatelny. Sestra pracuje s nemocnym jako s aktivédastnikem tymové
prace zdravotnik (16, 17, 41, 48).

Dovednost sestry komunikovat s pacientem je tetlgzitou sodasti jejiho
profesionélniho vybaveni. Tato dovednostZzen sese poslouzit k navazani a rozvijeni
kontaktu s pacientem, ale také w¥igad nevhodé vedené komunikace kontakt
S pacientem nenavazat a nevyivei tak vySe zmiované harmonické vztahy. Sestra si
musi u¥domit, Ze UspSna komunikace podporuje Gat gresné diagnostiky, zvySuje
spoluzodpowdnost v rozhodovacich procesech a také&srspst dodrZzovani é&bného
rezimu. Lidska komunikace byla, je a bude vZdy psoslozity a mnohovrstevny, ktery
je zavisly na individualni psychice, inteligencia nvzétlani a na individualnich
i socialnich zkuSenostech (14, 48, 49).

V sowasné dob je edukace wezita hlavié v oblasti prevence, kter4 zaujima
piedni misto a vyznam v primarni ggak o dti a dorost tak o dogfpu populaci.
Edukani ¢innost sestry je sénovana k dtem, dospivajicim a v neposledatt k jejich
rodictim a zahrnuje informace o rezimovych dpafch, 0 mozZnostech dajgbvych
sluzeb a moznostech socialni podpory¢dRatelé o nemocné ditby neli mit k
dispozici inform&ni brozurky, nebo letaky préinnosti, které provai. Také by jim
meély byt umozreny individudlni i skupinové rozhovory se sestraméleari, aby neli
moznost kontroly spravnosti svoji vlastni ¢éeatelsk&innosti 0 nemocné dit Sestra
by jim mgla také poskytnout dost@t®® informace o socidlnich aktivitach v daném
regionu, aby se neprohlubovala nebo nevznikalahjegocialni izolace. Postoj rodiny i
jeji ochotu peovat o nemocného v doméacim piesli ovliviuje pedevsim
onemockni, jeho zavaznost, dlouhodobost a prognéza a ¢éobysSntla sestra byt
schopna uvazit (2, 17, 41).

Eduka&ni ¢innost sestry u &i je slozigjSi nez je tomu u dosfych jedindi,
protozZe u dti se setkavame s vyvojovymi zvlastnostmi. Meziojgvé zvlastnosti pét
to, Zze @ti a dospivajici se relatiénrychle vyvijeji, gicemz normalni i patologicky
vyvoj zasahuje v8echny stranky somatické, @madkognitivni i sociélni. To, Ze jedinci
prochazi #iznymi vyvojovymi etapami s sebodipasi znény ve vnimani a hodnoceni
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kvality vlastniho Zivota. Bti a dospivajici maji své vlastni pojeti zdraviesnoci, které
je odlisné od pojeti dosgfych osob, odlisné od odbornych nazera zdravi a nemoc.
Toto cétské pojeti se také dale vyviji. NasSé&tida dospivajici vnimaji, prozivaji a
hodnoti swj Zivot obvykle zjinych pohleil nez dospli lidé wetrg rodicu déti.
Vagnerova uvadi, ze kazdé onem&nma symptomy, které mohou byt subjekéivn
negijemné a omezujici. Zivotni spokojenost je tak uiii&ina mirou subjektivni
spokojenosti, protozZe jeji objektivni charaktekiatinema smysl, nebdkazdy ¢lovek
proziva sva onemoéni a s nimi spojené potize rozdil(R0, 44 ).

V populaci dospivajicich, vzhledem k ostatnighkovym skupinam, je relativn
nejvice zdravych osob,igsto se #tSina dosavadnich vyzkumvénuje nemocnym
jedincim nikoli zdravym. Zvlastnostmi zdravotniho stavudéiské i dospivajici
populaci je to, Ze se v poslednich leteainivspektrum nemoci. U jednotlivych nemoci
se néni jejich prevalence i incidence. Nédad se zvySuje prevalence chronickych
onemocgni, poruch pijmu potravy, zneuzivani omamnych latek a psychpotich
latek, prodluZzuje se dobargZivani u zavaznych a newil&lnych onemoceni.
Vnimani a hodnoceni zdravotniho stavuétdin samotnym se zpravidla liSi od
hodnoceni jinych osobgetre téch, ktgi o né petuji (20).

> 7 v

Edukani ¢innost sestry udské a dospivajici populace se musigmsobit také
jejich osobnostnim zvlasStnostem. Mezi osobnostria&rmosti pai hlavre to, Ze
osobnost déte se vyviji steji jako se vyviji i jeho jazykova kompetentnost. Miad
déti maji ¢asto potize porozukhterminim, které souviseji se zdravim a nemoci a také
také jinak sdluji a hodnoti zavaznost stre8pkteré na & pusobi. MoZnosti vyrovnat se
S neiznivymi zZivotnimi okolnostmi dé také hodnoti jinak ¢ dosgli. Rozhodovaci
schopnosti za ditvétSinou ebiraji dospli (20).

Dulezitd je ¥asna edukace rodiny. Jde o dostaéeinformovani p&ujicich
o moznostech dopkovych sluZzeb a moznostech sociélni podpory. Soicllastnosti
u cti a dospivajicich také zahrnuji vyrazkulturni, etnické, ndbozenské a socialni
faktory, kterécasto ovliviuji nazory na kvalitu jejich Zivota. ZvySuje se namgrace
a dti se velmicasto ocitaji v odliSnych socioekonomickych podmatkanez na které

byly zvyklé a musi se rychle na tyto podminky adapt. Sociélni kontext dite je
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odliSny od dosglych lidi, neba ditt nema moznostifiS kontext zmdnit a ten pak
pusobi po dlouhou dobu. Bitse pohybuje viznych socialnich pro&dich, které
ovliviuji jeho vnimani a hodnoceni Zivota. Vztahéidita socialniho prosdi je tedy
recipra:ni. Ditt také zastava rozdilné sociélni role a ty zasevimji jeho chovani,
socialni poznavani ratelské vztahy a mnoho dalSich (2, 20, 48).

Urovei Zivota by n&l hodnotit i o3etujici Iéka ve spolupraci s pacientem a jeho
rodinou. Velmi ginosné jsou i spotenstvi pacierit, u nds nejznassi Spolé€nost ,E",
ktera vydav&asopis Aura. Tato spalenstvi mohou pacienta i jeho rodinu podporovat,
poradit jim v EZném ZivoE, ve vykEru Skoly, prace a v sociarekonomické oblasti.
Mohou také eliminovaté&které z pekazek v Bzném Zivot (30).

Eduka&ni ¢innost sestry se tedy zataje nejen na edukaci samotnéehasééého
pacienta, ale také na edukaci celé jeho rodiniz jejsodasti. Musime si usdomit, Ze
kazda rodina je jina, jefilenové maji izné zvyky, vztahy a Ziji v jiném prdstdi. Je
tieba si ugdomit vzdjemnou propojenost mezi rodinou a pacrante@odina by rila
byt hodnocena jako systém, to znamena, Ze na pacienahlizime jako na jednotlivce,
ale uvazujeme o vSecklenech rodiny komplexha tedy bio-psycho-sociain M¢li
bychom ukazat rodindm paciénze mame skuday lidsky zajem nejen o jejich dte,
ale také o & samotné, Ze umimeipnout odpowdnost za vykon kazdé své prace stejn
tak jako jsme odpa\dné za svoji odbornou Urov@ za zfisob svého dalSiho vékni
(26, 29, 48).

1.8 Sdruzeni epileptil

Cilem vSech sdruzeni epilepiike zajistit dostatek klifinancnich prostedki na
zajiseni asistent do Skol, nebo ziskat préstlky na vSeobecnou respitnicpa take
zajistit vzdtlavaci a informani kampa a tak informovat vSechny gebné o povaze
onemocgni epilepsie (7).

1.8.1 Epi-Rodina a Skupina Mladych s epilepsii

Epi-Rodina je obanské sdruzeni fungujici u nas od roku 2005. TdtoZeni je
zangiené na pacienty s diagnoézou epilepsie, jejich¢edi také fatele. Sdruzeni
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spojuje lidi bez rozdilu pohlavi,éku, vzclani ¢i vyznani. Snazi se i#ti povedomi
o epilepsii, ktera je v dnesni dblbpomijenym tématem, i@stoZze je mezi nami plno
spoluokkani, znamych, kamardg ktefi s touto nemoci ZzZiji. Regionalni kluby jsou
v Plzni, Ostra¥ a také v Bra. Hlavnim cilem sdruZeni, jefgdevSim sdruzovani
a integrace mladych s epilepsii do spotesti, dale pak vybudovani celorepublikové
sit kluba a Steni powdomi o epilepsii jejich progdnictvim. DalSim z mnoha gije
spoluprace s ostatnimi organizacemi zajmového oeborného charakteru a to vSe za
Ucelem zprosedkovani odborné pomoci, poskytovani koniakta odborniky a
vybudovani chramych dilen (7, 11).

Souéasti oldanského sdruzeni Epi — Rodina je Skupina MladydBpsepsii
(dale jen SME), ktera je &ena pro vSechny mladé nad 15 let,iktmaji epilepsii.
V ramci této skupiny se mladistvi mohou setkavaich@zet nové kamaradyiagtele
a v neposlednirad® i Zivotni partnery. Cilem SME je i8hi po¥domi o nemaoci
samotné, bieni myfi, poradensky servis, edukd ¢innost, voln@asové aktivity,
zprostedkovani kontaki na odborniky a zejména pomo# mtegraci mezi Bznou
populaci. Mottem SME je: ,BE HAPPY S EPI (7, 11)".

1.8.2 Spolenost E*

Spolenost ,E” je oldanské sdruzeni, které bylo zaloZzené roku 1990¢irodi
a prateli osob nemocnych epilepsii. Poslanim je poméidam s epilepsii a jejich
blizkym a zlepSovat tim jejich Zivot a postavenispel&nosti. Spolénost se zagtuje
na Sfeni WtSi informovanosti o dané nemoci jak u padiefjich blizkych a osoli
organizaci, které s nimi Uzce spolupracuji, tak itok& veejnosti. Risobnost
Spolenosti ,E* je dnes celorepublikova. J&jinnost spoiva v dophovani informaci
lidem postizenym epilepsii a rordvani po¥domi o epilepsii mezi wejnost. Snazi se
tak o vytv&eni vnima¥jSiho gistupu a tim i o fijateln¢jSi zaleneni lidi s epilepsii do
béZného Zivota naSi spaleosti. V phabehu let dochazi v tomto sdruzeni ke stale se
rozSkujici nabidce sluzeb. Té#in kazdym rokem provadi spdleost sociologicky
prizkum, ktery pomaha lépe se orientovat v dané pnodiiee, vytvéet stale lepSi
podminky k realizovani z&tru spolénosti. Clenam a partneim Spolénosti ,E* je
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kazdy nesic v nakladu 1 600 kusrozesilan rmssicnik Aura, ktery pinasi informace

o epilepsii. Kazdorén¢ jsou také aktualizovany a dotiskovany monotématisksity,
zan®iujici se na iwzné oblasti Zivota s epilepsii. Podle nové registrdinisterstva
prace a socialnichéei Ceské Republiky jetinnost Spolgnosti ,E* od roku 2007
rozdklena do dvou zakladnich oblasti. Prvni oblasti géasné socialni poradenstvi,
druhou oblasti jsou soci@naktivizatni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim
postizenim. Cinnost Spolénosti ,E* se kazdorné promita v misiéniku Aura,
vyroénich zpravach a na jejich webovych strankach. $patwji sCeskou ligou proti
epilepsii, specialnimi pedagogickymi centry, zdtanakymi z&izenimi a pomocnymi
sdruzenimi, zachrannymi  sbory, beapestnimi  sloZzkami, poji®vnami,

farmaceutickymi spotgostmi a s mnoha dalSimi organizacemi (1, 37)

1.8.3 EpiStop

EpiStop je dalSi alanské sdruzeni, které se svonnosti podili na zlepSovani
kvality Zivota epileptik. Cilem tohoto sdruzeni je vyttei platformu pro setkavani,
spolupraci aktivni¢cinnost vSech osob a skupin, které maji vztah knideepilepsii.
Jejich cinnost se &e v navaznosti na o&tové kampa#, které se za#stuji na
zlepSovani informovanosti o problematice epilepsi&piStop je tedy nazev pro
pracovni skupinu, kterd se od svého vzniku snagpsal zZivot lidi s epilepsii. Na
zacatku byl genialni ndpad docenta Komarka viitvdobrovolnou skupinu lidi, 1€ka,
pacienti, novin&u, pravniki a dalSich zainteresovanych, ikktieudouieSit problémy lidi
s epilepsii, hledat cesty, které zlepSi stavajtaasi. BEhem dalSkinnosti EpiStopu se
hlavnim hnacim motorem aktivit stal s obdivuhodn@sobnim nasazenim MUDr.
Dolansky, ktery vzdy naséhs, energii, napady, co by s€lmudlat dal. Diky aktivit
EpiStopu se zmly nmenit legislativni omezeni tykajici sédi¢skych opravani, lazni,
invalidnich dichodi. EpiStop udlal obrovsky kus prace na poli zlepSeni

informovanosti spokosti o problematice epilepsie (7, 12, 35).

37



1.9 OsSefovatelsky proces a oFewatelstvi

Pojem oSdbvatelsky proces je paimmé novy a souvisi s akceptovanim
védeckého fistupu a vychodisek v o$etatelstvi, kterym seidi lidské poznani.
OSetovatelstvi je samostatnaédecka disciplina za#end na aktivni vyhledavani
a uspokojovani biologickych, psychickych a také idoéch poteb nemocného
a zdravéhccloveka v p&€i o jeho zdravi. Cilem oSeivatelského procesu je kvalitni
oSefovatelska p& zamdrend na uspokojeni individualnich pei klienta. Jde
o cyklicky proces, jehozZ jednotlivé faze se neestidakuji a vzajentntaké prolinaji.
Sklad4 se zinnosti, které maji klientovi imést nejen prosgh, ale i jeho aktivni
zapojeni do individualizované oBetatelské pé&. Sestra pomoci o$etatelského
procesu vybird nejvhodjsi zpisob pée o klienta, ktery naslednmusi zhodnotit,
zda dosahla @kavaného cile. To vSe od sestry vyZaduje dostatelkosti, aktivni
piistup, zaujeti aifzpusobivost (16, 32).

OSdbvatelsky proces a tedy iyieh oSetovatelskécinnosti se sklada zp
na sebe navazujicich fazi. Prvni faze je posuzodaniha faze je diagnostikaeti faze

je planovanigtvrtou fazi je realizace a posledni, patou fazigdnoceni(23, 32).

1.9.1 OSefovatelsky proces — Posuzovani

Posuzovani je prvnimildzitym krokem oSeébvatelského procesu. Adekvatni
posouzeni stavu zdravi klienta je povazovano, zinuez nejkvalifikovagjSich
dovednosti sestry. Jde o mepzity proces, ktery prolina vSechny faze sdedtelského
procesu. Na zakladposuzovani sestra identifikuje individuélini praohié a poteby
klienta a naplanuje poskytnutigas ktera je ,, usitd na miru“ a vede k vyteai divéry
a spoluprace mezi klientem a sestrou (16, 23, 3R, 4

Progednictvim posuzovani se ziskavaji objektivni i slbyni priznaky.
Objektivni giznaky zjisti sestra ve srovnani s normou nebodsia@m. Mizeme
je videt, slyset, hmatatichat. Subjektivni fiznaky udava a popisuje konkrétni osoba
a predstavuji klientovo vnimani jeho zdravotniho staebo Zivotni situace. VSechny

ziskané informace je nutné zaznamenawarn; bez interpretace. Interpretace udaj
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sestrou mze zkreslit fivodni vyznam informace. Mezi hlavni metody pozordva

sestrou pdt pozorovani, rozhovor a fyzikalni vyseni (23, 32).

1.9.2 OSefrovatelsky proces — Diagnostika

Diagnostika navazuje na zhodnoceni stdianta a hlavnim Ukolem této faze
je identifikovat poteby nemocného, které nejsou uspokojeny, a kteréy byl
onemocgnim vyvolany. Definice oS#tvatelské diagnozy dle NANDA z roku 1990:
.O8etovatelskd diagndéza je Kklinicky z&v o reakcich jednotlivce, rodiny
nebo komunity na aktuélni nebo potencionalni zdravaroblémy nebo Zivotni proces.
OSetovatelské diagndzy poskytuji zaklad pro $wybSetovatelskych zasdhk dosazeni
vysledki, za které odpovida sestra ( 23, s. 190).

Pateby maji vSichni lidé. Zdravylovék tyto poteby uspokojuje sebegié
v interakci se svym firodnim a spok&enskym prosedim. OSdbvatelsky problém
je jakykoliv stav nebo situace, ve které Klient fpbtije pomoc pro udrzeni
nebo znovunabyti zdravi (32).

OSdbvatelska diagnoza je standartni pojmenovani prabléklienta a jeho
reakce na aktualni nebo potencionalni zdravotrilproy nebo Zivotni proces a situace.
(mast). OSeébvatelska diagnostika mé faze: analyzu informaci, identifikaci problému
a formulaci oSebvatelské diagndézy. Nazvy oBetatelskych diagndéz jsou uvedeny
v taxonomii NANDA. OsSabvatelské diagnézy mohou vyjadat skuténé

nebo pedpokladané, potencionalni zdravotni problémy @32,

1.9.3 OsSerovatelsky proces — Planovani

Predstavujeradu aktivit sestry a charakteristickd je i piserfordna planu pée.
Plan pée pedstavuje podklad pro stanoveni ceny individudl®étovatelské pée
u kazdeho klienta. Soasti planovani je stanoveni priorit, stanovenékdavanych
vysledki-cila, planovani oSébvatelskych strategii a viyboSetovatelskych intervenci,
sestaveni pisemné formy planu édeatelské p&e a konzultace. VSechny s@isti
planovani jsou @lezité, ale nejtive je teba porozurt prvnim d¥éma (23, 32).
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Stanoveni priorit se liSi podle oblasétg o zdravi. To znamen& podle toho,
zda jde o p& primarni, sekundarni nebo terciarni. Zdravotravst rizika, ktera
ohrozuji Zivot klienta maji vzdy nejvysSi priorit\. oblasti primarni a terciarni pé
je vénovana pozornost nejen prioritAm spojenym s rizky zdravi, ale i s tédou
a kvalitou Zivota, handicapovaného, nemocného nalmirajiciho klienta.
Neuspokojené zakladni fyziologické a vyvojovéipby jsou vzdy prioritni (32).

Stanoveni ¢ilv oSetovatelské p& je velmi Siroky pojem. Cile mohou byt
obecné, kratkodobé nebo dlouhodobé. Cile klientau j@dvozeny z prvnic¢asti
oSetovatelské diagndzy a jsou zakladem pro stanovedindtécich kritérii. Cil sestry
je veden druhowdsti stanovené o3evatelské diagndzy. Jde diginy a souvisejici
faktory, které klientovi zfisobily problém. ©ekavané cile u pacienta stanovujeme
v pojmech vyslednych zén jeho zdravotniho stavu. VzZdy jde o cile indivibhia
a nefitelné. Cil klienta je ®dekdvand nebo Zadouci &ma jeho stavu po realizaci
oSetovatelskych zasdih( 23, 32).

1.9.4 OsSerovatelsky proces — Realizace

OSdbvatelské strategie jsou z&fany na dosazeni stanovenyctekavanych
vysledki, které vychazeji z obecnych icil Realizace oS#&ivatelskych strategii
piedstavuje Sest aspéktindividualni gistup, potebu zapojeni klienta, prevenci
komplikaci, zachovani obranych mechanismoskytnuti psychické pohody a podpory
a [resné a pdivé provadni vSech osébvatelskych aktivit. OSedvatelskd pée
se uskut&iuje prostednictvim komunikace, @€, asistence, pomoci a takéenim,

odbornym poradenstvim, obhajobou prav kiiemtovliviiovanim zngn (32).

1.9.5 OsSefovatelsky proces - Vyhodnoceni

V této fazi oSabvatelského procesu sestra @ji¢, zda u klienta dosahla
stanovenych &ekavanych vysledk a do jaké miry. Zjifuje zda ma plan gé
a jednotlivé oSeébvatelské intervence revidovat nebo ¢mih PribéZzné hodnoceni
je cilewdoma ¢innost, kterou sestry odpovidaji za to, Ze nepakiav ne&innych
intervencich. Samotny vyhodnocovaci proces zahrodjeni aiekavanych vysledk
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ziskani informaci o @kavanych vysledcich, porovnani informaci se stanow
vysledki, srovnani planovanych ogetatelskychcinnosti s vysledky u klienta a také
revizi planu pée a v neposlednfacc modifikaci planu pé&. Ri vyhodnocovani
vysledki se vyhodnocuje, zda bylo cile dosazena ptltosazeno pouzgsté&éné nebo
cile nebylo dosazeno (23, 32).

1.10 Edukaéni proces v oSébvatelstvi

Edukani proces je saiasti oSabvatelského procesu. Jedimnost lidi @i které
dochazi k geni zamrnému nebo nezamtmému. Edukéni proces ve zdravotnictvi
ma sva specifika. Edukace byela byt sodasti pée o zdravi klient a grizpisobit
se systému a metodam ¢pé ve zdravotnickém #aeni. Edukace ma rigpet
k predchazeni nemoci, udrzeni nebo navraceni zdra\d aygnamnou roli v primarni,
sekundérni i tercialni prevenci. M&tdazi jako oSébvatelsky proces. Prvni je faze
pocateni pedagogické diagnostiky, druha je faze projektdyteti je faze realizace,
¢tvrta je faze upeawvani a prohlubovaniciva a posledni je faze &mé vazby.
VSechny faze bychom &h ptizpisobit nefastji pouzivané metotip&e o nemocného,

kterym je oSdbvatelsky proces (18).

1.10.1 Edukaéni proces - Péate‘ni pedagogicka diagnostika

Posouzeni edukanta, v naSemppd klienta je prvni fazi edukaiho procesu.
Tato faze odpovida prvni fazi oBmtatelského procesu posouzeni.grSmformaci
pouzivame k zjigni individualnich edukaich poteb klienta. Mly by byt komplexnj
piesné a systematické. Zdrojem informaacizem byt sam klient, rodinnyfislusnik,
doprovod, zdravotnicky pracovnik, zdravotnicka dolemtace. Zdroje informaci jsou
primérni, kdy jde o informacefipno od klienta a sekundarni, kdy jde o informace
nagiklad od ostatnich¢lena rodiny, zdravotnické dokumentace a jiné. Prarsb
informaci pouzivame pozorovani, rozhovor, zaznamyzdravotnické dokumentace.

Pri sbéru dat se zagfujeme na urouevédomosti, motivaci edukanta a jeho hodnotovy
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Zelkricek, predpoklady pro &eni, psychicky a zdravotni stav, stylgemi a social&

kulturni zazemi edukanta (18, 58).

1.10.2 Edukacni proces - Projektovani

Na zakla#l zjisttnych informaci o edukantovi a jejich analyzy stdnow
eduk&ni poteby. Za eduk&ni poteby lze povazovat deficit v oblastiédomosti,
dovednosti a navyk které mohou negati¢novlivnit zdravi edukanta v séasnosti
i v budoucnosti. Tento deficit se zaznamena do ashildokumentace (18, 45).

Projektovani edukace v gatahrnuje proces planovani &gravy. Na zaklag
ziskanych anamnestickych G@laj o  klientovi  prostednictvim  komunikace
se rozhodneme o tom, kterym &em se bude naSe edukace ubirat.ulezde si klast
celoutadu otazek jako ptoedukujeme, koho a co edukujeme, jak edukujeme akzie
jakych podminek a také s jakym vysledkem. dleddté jednoznéné védét ceho chceme
u klienta dosadhnout a stanovit si tak edumkecil, ktery mize byt kratkodoby nebo
dlouhodoby. Musi byt fiméfeny a kontrolovatelny. Pro formulaci tilpouzivame
slovesa ve spojeni s tim, co ma exulantturNejznandjSi je klasifikace vzélavacich
cili podle B. S. Blouma. Cile sest§inou nesougédi na jednu kategorii v rdmci
edukace, ale v procesu dochazi k jejich vzajemnéabkeaci. Cili gizpisobujeme
metody, formy a obsah edukace tak, aby byly veermag harmonii. Tato faze zahrnuje
v sol® fazi stanoveni oSgivatelske diagndézy a planovani déettelské pé&e

v oSetovatelském procesu (18, 51, 52, 58).

1.10.3 Edukacni proces - Realizace eduiéaiho procesu

Edukaci realizujeme na zakkadjisttnych edukanich poteb klienta, které jsme
si stanovili na zékladskeru informaci. Realizace by #fa vychazet z planu edukace,
ktery jsme si stanovili ve fazi projektovani edukabla této fazi by se ¢hpodilet cely
multidisciplinarni tym, ale ta zatim vazne. Yep edukace fize ovlivnit celarada
faktoni, které bychom ne#fi opomenout. Jde o fyziologicko-biologické faktojgko
je pohlavi, ¥k, urover smyslového vnimani a zdravotni stav klienta. Dgle

o psychicko-duchovni faktory jako je psychicky stpostoje, navyky, zkuSenost, vira,
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styly weni. Jako dalSi to jsou soci&nkulturni faktory a faktory prostdi. Faze
piipravy lze rozdlit na péipravu zdravotnika, exulanta a piesti (18, 55).

Riprava zdravotnika na realizaci edukace htavdlouhodobé spiva
v seznameni se s hlavnimi cily a planem edukaé¢mra®a zavisi na charakteru
eduka&ni lekce. NejvhodgSim zpisobem je pisemna podoba, kterd obsahuje téma, cil,
metodu, formu, obsah edukace, gamky a zmisob hodnoceni. fiprava edukanta
spaiva v jeho seznameni svbdy edukace. Je na jeho rozhodnuti zda bude athote
se edukace zastnit. Vliv na realizaci edukace ma zdravotni sklenta. Riprava
prostedi je dilezitou sodasti edukace. Prdasdi by n&lo byt klidné, vhoda upravené
a fipravené vas fred samotnou edukaci (18, 58).

Samotnou realizaci edukace mohou ovlieduka&ni bariéry jak ze strany
exulanta tak i ze strany zdravotnika. Jdecamdjji o zhorSeni stavu klienta
nebo nedostatesasu ze strany zdravotnika. Tato faze spolu s fé@gliedujici odpovida
fazi realizace oSatvatelského planu v odetatelském procesu (18, 32, 58).

1.10.4 Edukacni proces - Upeiovani a prohlubovani diva

Tato faze je jednim z nezbytnych Krolkichovani ¥domosti v dlouhodobé
pantti, protoZze tén 50 % osvojenéhocdiva je zapomenuto do druhého dne. Rrav
proto je dilezité systematicky opakovat a prafiwat tak, aby dochazelo k fixaci

jiz nauwteného. Ve zdravotnictvi je pratato faze velméasto opomijena (18).

1.10.5 Eduka¢ni proces — Zptné vazba

V této posledni fazi hodnotime vysledky klienta, tedy lexha,
ale také svoje, tedy vysledky edukatora. Hodnoegslediki nAm dava moznost &mé
vazby mezi ndmi a edukantem. Tato faze odpovidah@@noceni v oS&bvatelském
procesu. Hodnotit i#eme tzné oblasti edukaiho procesu, ale ngjsgji hodnoti
edukator edukanta, jakych vyslédk efekti edukace bylo u & dosazeno. Hodnotit
muze, ale také sam edukant edtrdaproces ¥tSinou anonym& pomoci dotaznik
Jsou pipady, kdy se nepovede planované cile splnit. [fefada gicin proc téchto cili
nebylo dasaZzeno jako né@idad nespravné stanoveni eddéki diagnozy, vytyeni
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nerealnych cil, chyby v komunikaci, Zzadna motivace a dalSi. Hdtne na konci
nebo v pibéhu edukace. Hodnoceni jeddiormalni nebo neformalni a dale formativni
nebo sumativni ( 18, 32, 58).

Formativni hodnoceni je z&m®no na odhalovani chyb a nedostatkpnibéhu
edukace. Kazdy je hodnocen samostatrjednotlivci nejsou mezi sebou porovnavani.
Cilem tohoto hodnoceni je zjistit momentalni stdul@ntovych ¥domosti, dovednosti
a navyki. Vyuziva se hlawn tam, kde chceme edukanta motivovat. Sumativni
hodnoceni se provadi na koncéitgdho obdobi a cilem je zhodnotit pokroky edukanta.

V celozivotnim vzdlavani zdravotnik mivacasto podobu zkouSek (18, 58).

1.10.6 Dokumentace v eduk&im procesu

Kazdé zdravotnické izzeni ma povinnost vést zdravotnickou dokumentaci.
Upravuje to zakort. 20/1966 8 67b , o peo zdravi lidu, ve zéni pozajSich gedpisi.
Eduka&ni zaznam by ¥ byt sowdsti zdravotnické dokumentace. Edérazdznam
by m¢l obsahovat Uroveznalosti edukanta na &tku a na konci edukace, cil edukace,
pouzité metody a formy edukace, obsah edukaceérgagdukace, debni pontcky,

kdo a co edukoval, hodnocenitcél podpis edukatora i edukanta (18, 58).

1.10.7 Edukacni metody

Edukani metoda je cilesddomé a promyslenéupobeni edukatora na edukanta
tak, aby ho aktivizoval v jehocani za delem splgni cili. Fi volbé eduk&ni metody
je nutno pihlédnout k osobnosti edukanta, jehoédemostem, dovednostem
a zkuSenostem. Je cetada edukénich metod a za zminku ve zdravotnictvitpat
vyswtlovani, rozhovor, instruktdz a praktické @mi, gednaska, diskuse, konzultace
a mnoho dalSich (18, 58).

1.10.8 Uéebni pomicky a didaktick& technika
Ucebni pontiicky a technika pomahaji zvysit efektivitu edukacepaporuji
splreni eduk&nich cifi. U¢ebni poniicky maji funkci motivani, nazornou, aktivani,

propojuji teorii s praxi. Lze je ro&it na textové, vizualni, auditivni, audiovizudlni
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a paitatové. Pri jejich volbe prihlizeme ke stanovenému cilélku a zdravotnimu stavu
edukanta. B pouzivani debnich pomcek a didaktické techniky musime vzdy zvazit
jejich vhodnost z@zeni do procesu edukace. Malo ieek znamenadit suchou teori

a moc ponicek znamené nesoisténost edukanta (18, 58).
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2 CILE PRACE A HYPOTEZY

2.1 Cile prace

Cil 1: Zmapovat moZznosti poskytované primarni auseli@rni pée sestrou o i

s epilepsii.
Cil 2: Zmapovat moznosti a rozsah spoluprace sesthyby epileptik

Cil 3: Zmapovat finos edukace sestrou o reZzimovych tgach dti s epilepsii

Z pohledu rodie

2.2 Hypotézy
H1: Sestry v ordinacich praktickych Iékapro ctti a dorost se nezapojuji do primarni

prevence vzniku epilepsie.

H2: Sestry v ordinacich praktickych Iékapro ctti a dorost se zapojuji do sekundarni

prevence &i s epilepsii.

H 3: Sestry praktickych Iék& pro dtti a dorost nespolupracuji s kluby epileftik

2.3 Vyzkumna otazka

Méa edukace sestrou o rezimovych dépafch vliv na pinos informovanosti rodiny

ditéte s epilepsii?
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3 METODIKA

3.1 Pouzité metody

Tato diplomova prace j@lenéna na d¥ ¢asti. Prvnicast je tvéena sotasnym
stavem dané problematiky a drutést je tvdena viastnim vyzkumem. Pro zpracovani
diplomové prace byly ziskdvany informacgaolika metodami. Jako prvni metoda byla
pouzita kvantitativni forma vyzkumu technikou daték (@iloha ¢. 1). Nastrojem
skéru dat byl formulé dotazniku, ktery byl anonymni a obsahoval celkdérotazek.
Prvni # otazky se tykaly demografickych udajOstatni otazky byly za#eny na
oblast primarni a sekundarni prevence sestrou Majpettych ambulancich celého
Jihateského kraje. Respondént byly polozeny otazky uzéené 1, 3, 4, 5, 7, 8, 9, 10,
11, 16 a polootaené otazky 2, 6, 12, 13, 14, 15. Celkem bylo r@zesll23 dotaznik
z nichz se jich vratilo zft prostednictvimCeské posty 85 (69%) spravmyplnénych.
Celkem 15 (12%) dotaznikoylo vyplreno nespravéia 23 (19%) dotaznikse nevratilo
vabec. Skr dat prokhl v bifeznu roku 2010. Vysledky byly zpracovany pomoci SPS
programu do tabulek. Pouze jedna otazka byla zpéa@odo grafu. Pro potvrzeni nebo
vyvraceni hypotéz byla stanovena nejvyssi hranipadi.

Jako druhd byla pouzita kvalitativni forma vyzkumBro skr dat od
responderit byl pouzit individualni hloubkovy rozhovor na za#t ziskanych
informaci z odborné literatury na dané téma. Romhope rozdlen na ti casti
a obsahoval 42 otazeki{jmhac. 2). Prvnicast otazeKislo 1-7 se tyka demografickych
Gdaji v¢éetrg Gdaji o povaze onemoéni ditte. Druhacast otazek 8-32 se tyka Zivota
ditétte s epilepsii a informovanosti o rezimovych ogaich, steji tak i jejich
dodrzovani afeti ¢ast rozhovoru v otadzkactislo 33-42 se za#iuje na spolupraci
a informovanost o Spalaosti E. Respondenty tiito rodice d&ti s epilepsii.
Kontaktovala jsem je pragtdnictvim neurologické ambulance MUDr. Dariny Kasglo
a jeji sestry lvony Greplové v Téim

Shkér dat prokhl v anoru a Beznu roku 2010. Vysledky byly zpracovany do
kasuistik a ty byly dale proiehlednost zpracovany do kategoéizich tabulek

v patitatovém programu Word.

47



3.2 Charakteristika zkoumaného souboru

Vyzkumny soubor v kvantitativnédasti vyzkumu tvélo 85 zdravotnich sester
v ambulancich o3atjicich Iékat pro diti a dorost (dale jen PLPD) v celém Jibekém
kraji. Dotazniky byly rozeslany prastnictvim Ceské posty do ordinaci PLPD
v okresech Tabor, Jitidhiv Hradec, PisekCeské Budjovice, Cesky Krumlov,
Prachatice a Strakonice vdznu 2010. Celkovy @et respondeiit ziCastujicich se
kvantitativniho vyzkumu byl 85.

Vyzkumny soubor v kvalitativnéasti vyzkumu tvélo 6 responderit VSichni
respondenti byli rode diti s epilepsii.
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4 VYSLEDKY

4.1 Dotaznik - sestry v ambulanciétského Iékite pro diti a dorost Jih@esky kraj

Tabulka 1 Vék respondenti

1. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid 19-30 let 4 4,7 4,7

31-40 let 26 30,6 30,6
41-50 let 42 49,4 49,4
51-60 let 12 14,1 14,1
60 a vice 1 1,2 1,2
Total 85 100,0 100,0

véku 41-50 let a 1respondent (1,2 %) w60 a vice let.

Tabulka 2 NejvySSi ukoréené vzdlani

Prvni otdzka dotazniku se tykal&ku responderit Z celkového pétu 85
(100 %) byly 4 (4,7 %) vedku 19-30 let, 26 (30,6 %) vetku 31-40 let, 42 (49,4 %) ve

2. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid ARIP 11 12,9 12,9

SOS-DS 33 38,8 38,8
S0OS-VS 32 37,6 37,6
VoS 4 4,7 4,7
VS-Bc. 5 5,9 5,9
Total 85 100,0 100,0

Druha otadzka se tykala nejvysSiho uéemeho vzdani respondeit
Z celkového souboru 85 (100 %)¢im 11 (12,9 %) specializaci ARIP, 33 (38,8 %)
stredni vzalani-ctskd sestra, 32 (37,6 %)etini odborné vz#ani-vSeobecna sestra,
4 (4,7 %) vySSi odborné vé&dni a 5 (5,9 %) vysokoSkolské bakalé vzadlani.
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Tabulka 3 Délka praxe v ordinaci détského Iékare

3. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid 1-10 let 31 36,5 36,5
11-20 let 37 43,5 43,5
21-30 let 13 15,3 15,3
31l avice 4 4,7 4,7
Total 85 100,0 100,0

Treti otazka se tykala délky praxe respondlentordinaci dtského |ékee.
Z celkového p&tu 85 (100 %) respondenBl (36,5 %) pracuje 1-10 let, 37 (43,5 %)

pracuje 11-20 let, 13 (15,3 %) pracuje 21-30 lé{47 %) pracuje 31 a vice let.

Tabulka 4 Jsou dti - epileptici ¢astymi navstevniky ordinace PLPD

4. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Spise ano 26 30,6 30,6
Ne 15 17,6 17,6
SpiSe ne 44 51,8 51,8
Total 85 100,0 100,0

Moznosti Ano nevyuzil Zzadny respondent.

Na ¢étvrtou otazku odpasdélo z celkoveho pé&tu responderit 85 (100 %)

responderit ne 15 (17,6 %), 26 (30,6 %) spiSe ano a 44 (5),&%ponderit spiSe ne.
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Tabulka 5 Paradate edukani prednasky o prevenci epilepsie?

5. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ne 85 100,0 100,0

Moznosti Ano, SpiSe ano, SpiSe ne nevyuzil zadsgaedent.

Na otazkwislo pit odpovdelo z celkového souboru 85 (100 %) respontene

nepdadaji edukéni prednasky o prevenci epilepsie vSech 85 (100 %) refgt.

Tabulka 6 Kdo informuje rodi ¢e a déti o rezimovych opatenich epilepsie

6. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid L,S,N 27 31,8 31,8
PLPD 15 17,6 17,6
Neurolog 31 36,5 36,5
Nikdo 12 14,1 14,1
Total 85 100,0 100,0

Na otazkucislo Sest, ktera se dotazovala na to, kdo informmagice a dti
o rezimovych opdéenich u epilepsie odpédélo z celkového p&tu 85 (100 %)
responderit 27 (31,8 %) léka sestra, neurolog, 15 (17,6%) PLPD, 31 (36,5 %)
neurolog a 12 (14,1 %) nikdo.
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Tabulka 7 Doporudujete rodi¢am déti s epilepsii Ketogenni dietu

7. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ne 61 71,8 71,8
SpiSe ne 24 28,2 28,2
Total 85 100,0 100,0

MoZzZnosti Ano, SpiSe ano nevyuZzil Zadny respondent.
Na otazkucislo sedm, ktera se dotazovala na to, jestli dapugirwodicam deti
s epilepsii Ketogenni dietu odpakélo z celkového souboru 85 (100 %) respontlent

ne 61 (71,8 %) a spiSe ne 24 (28,2 %).

Tabulka 8 Edukace rodi o0 prevenci v oblasti Urazi

8. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ano 18 21,2 21,2
SpiSe ano 36 42,4 42,4
Ne 7 8,2 8,2
SpiSe ne 24 28,2 28,2
Total 85 100,0 100,0

Otézka ¢islo osm se dotazovala respondenta to, jestli edukuji rode

0 prevenci v oblasti Uréz Z celkového souboru 85 (100 %) odpdslo 18 (21,2 %)
ano, 36 (42,4 %) spiSe ano, 7 (8,2 %) ne a 24 @3,2piSe ne.
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Tabulka 9 Informovéani rodi ¢t déti s epilepsii o prevenci keci

9. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ano 21 24,7 24,7
SpiSe ano 20 23,5 23,5
Ne 6 7,1 7,1
SpiSe ne 38 44,7 44,7
Total 85 100,0 100,0

Na otazkucislo dewt, ktera se dotazovala na to, jestli responderitrinuji
rodice dti se sklonem ke fecovitym onemoc#nim o prevenci ¥eci odpowdélo ze
zkoumaného souboru 85 (100 %) ano 21 (24,7 %)e spid 20 (23,5 %), ne 6 (7,1 %),
spiSe ne 38 (44,7 %) respondent

Tabulka 10 Edukace o rezimovych opatenich rodi¢e a diti s epilepsii

10. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ano 4 4,7 4,7
SpiSe ano 33 38,8 38,8
Ne 10 11,8 11,8
SpiSe ne 38 44,7 44,7
Total 85 100,0 100,0

Na otazkucislo 10 odpovidali respondenti na to, zda edukujedimovych
opatenich rodte a jejich dti s epilepsii. Z celkového souboru odpd&o 85 (100 %)
responderit ano 4 (4,7 %), spiSe ano 33 (38,8 %), ne 10 (¥4)8a spiSe ne 38
(44,7 %).
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Tabulka 11 Spokojenost s vlastni edukaci roda déti s epilepsii

11. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ano 16 18,8 18,8
SpiSe ano 17 20,0 20,0
Ne 29 34,1 34,1
SpiSe ne 23 27,1 27,1
Total 85 100,0 100,0

Na otazkueislo jedenact, ktera se dotazovala na to, jak gparedent spokojen
s tim jak informuje rodie a @ti s epilepsii odposdélo z celkového souboru 85 (100 %)
responderit ano 16 (18,8 %), spiSe ano 17 (20 %), ne 29 (%4)1a spiSe ne 23
(27,1 %).
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Graf 1 Co povaZujete v oblasti Zivotospravy &i s epilepsii za zakladni (otazka 12)
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Respondenti ®&i na vyker z vice odpowdi. Celkem odpovidalo 85 (100 %)
responderit. Dvé odpovdély, Ze zakladem Zivotospravy epileptika je dostatpénku,
dostatek pobytu n&erstvém vzduchu, akti¢énse ¥novat sportucas travit s pateli
pomoci internetu, stravu omezit hlgvpred spanim, 33 odpégélo dostatek spanku,
omezeny pobyt n&erstvém vzduchu a dieta, 24 uvedlo nefiskoladu a kakao,
85 uvedlo nepit alkohol nebo jen velmiidin¢, 85 odpo¥délo Zit celko¥ zdraw,
nekouit a dalSich 80 odp@délo negetézovat se psychicky ani fyzicky a 37 uvedlo

jako jiné dodrzovani medikace a pravidelnostigkgch kontrol.
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Tabulka 12 Maji rodi ¢e dostatek informaci o epilepsii od neurologa

13. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ano,maji 51 60,0 60,0
Ne, nemaji 6 7,1 7,1
Ne 6 7,1 7,1
Nevim 22 25,9 25,9
Total 85 100,0 100,0

Na otazkucislo tinact zda maji rode dti s epilepsii dostatek informaci od

neurologa odpaydélo z celkového pé&tu dotazovanych respondén85 (100 %) ano-

maji 51 (60,0 %), ne-nemaiji 6 (7,1 %), ne 6 (7,1 86yim, nesstuji se 22 (25,9 %).

Tabulka 13 Mate kontakt a snmérujete rodi¢e déti s epilepsii na Spolénost ,E*

14. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ano 15 17,6 17,6
Ne 34 40,0 40,0
Nevim 36 42,4 42,4
Total 85 100,0 100,0

Moznosti jiné nevyuzil nikdo z respondént

Respondenti na otazké&islo ¢trnact zda maji kontakt a shoji rodice dsti

s epilepsii na Spoteost E odpo#délo z celkového p&tu 85 (100%) ano 15 (17,6%),

ne 34 (40,0%) a nevim 36 (42,4%).
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Tabulka 14 Jaky mésiénik vydava Spol&nost ,E*

15. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Aura 21 24,7 24,7

Epilepsie 7 8,2 8,2
EpiStop 5 5,9 5,9
Jiné-nevim 22 25,9 25,9
Spolet. E 30 35,3 35,3
Total 85 100,0 100,0

Otazkacislo patnact se dotazovala na to, jak§siinik vydava Spoknost ,E".
Z celkového souboru 85 (100 %) respondesdpowvdélo, Aura 21(24,7 %), Epilepsie

7 (8,2 %), Epi Stop 5 (5,9 %), jiné-nevim 22 (2%% Spolénost E 30 (35,3 %).

Tabulka 15 Mate v¢éekarné zeleny plakat od Spolénosti ,,E*

16. Otazka
Frequency Percent Valid Percent
Valid Ano 4 4,7 4,7
Ne 81 95,3 95,3
Total 85 100,0 100,0

Otazkacislo Sestnact zji®vala, zda maji respondenttgkarnach zeleny plakat

od Spoleénosti ,E“. Z celkového p&tu 85 (100 %) respondentodpovdélo ano 4
(4,7 %), ne 81 (95,3 %).
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4.2 Rozhovory s rodi déti s epilepsii- odpaidi shrnuté ve strukturovanych
kazuistikach

4.2.1 Kazuistika 1 — Respondent 1

Prvni dotazovanou je maminka chlak@ TomasSe, ktery se narodil roku 2005
jako jeji prvni syn. Jde o ditz prvniho fyziologického¢hotenstvi matky, které je 32
let. Téhotenstvi probihalo celych d#vnésial bez obtizi. Porod préhl v planovaném
terminu bez znamych prenatélnich a perinatalnik. ri

V rodinné anamnéze die je za&Z epilepsie. Sam otec &ie¢ trpi epilepsii od
svych 20-ti let a stale je na lékové medikaci. Zath miva 1x za ®sic. Nevlastni
sestra, které jginact let je Iéena pro atypické absence od Sesti let a ¥asne dob je
ji vysazovana medikace, protoze je bez obtizi.

V fijnu roku 2006 u syna prebla prvni porucha &domi charakteru absenci,
posléze s generalizovanymieéemi. Byl mu v té dob jeden rok. Diagndza Zhla
Epilepsie semiologicky absence se sekundarni gersranekompenzovana . P&jd
se zjistilo, Ze kete probihaji ¥tSinou v souvislosti s nasopharingitidou. Byla zasa
terapie valproatem a od té doby byl stav TomaSepemnovan. R kazdém vahovéem
prirastku, ale doSlo k okamzité dekompenzaci zdravotstheu. B navySeni medikace
se ot dosahlo jeho kompenzace. Psychomotoricky vyvopdgka je bez npadnosti,
ale rekdy mé& mirnou poruchu rovnovahy.

V soutasné dob je Tomasek bez obtizi, jeskdy si s€Zuje na tdeni hlavy, ale
bez padu. Nalez od neurologa se dle matky amgnmema nystagmus. Epilepsie je
v sowasné dob kompenzovana. Prospiva celkodobie, plynule mluvi ve &tach, ale
trochu SiSla. Rad jezdi na kole, hraje si a vic pakroku jiz navS¥vuje matéskou
Skolku. Musi také dodrzovat Iékovou medikaci. Pdalié uziva Convulex kapky
a Lamogine 5mg.i#Precidivé¢ stavu ma maminka domadipravenou jednu rektalni tubu
Diazepamu Desitinu 10 mg per rektum. Na kontrohelarologovi chodi pravideinpo
trech nésicich a v fipact obtizi mohou fjit kdykoliv.

Pricinu vzniku epilepsie vidi matka,ctsky leka pro ckti a dorost (dale jen
PLPD) a neurolog vatlicné zatzi ze strany otce Tomaska a &owzniklé zachvaty

piipisoval neurolog zrmé v medikaci a ve zen¢ vahového frustku ditte. Posledni
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zachvat mil syn v anoru roku 2009. Matka pozorovala u Toméa&ikaaz. Zarazy ud
trvaly vice jak tyden o frekvenci minimalrix deng. Jiné obtiZze nesh Matka u syna
pied zachvatem nepozorovala zadnécmyn které by ji informovaly o fichazejici
absenci. Tomaskovi se po zéaraztileohlava a bolela ho.

Matka udava, Ze dokd&Ze synovi odpdst na vSechny otazky v souvislosti
s jeho chorobou, protoze stejnym onentodém, akorat v jiné podahtrpi tatinek a snad
praw proto Tomaskovi ndfpada zatim nic jinak. Dalo by g&i, Ze epilepsie zatim
vazreji nenarusuje Tomaskovi jeho zivot. Vzhledem k torbe je v sotasné dob bez
obtiZzi zapojuje se do¢bného Zivota i mimo rodinu, protoZze nawdtie matéskou
Skolku jako jiné, zdravédat. Po prvnim zachvatu matka navstivila feéjé PLPD, ktery
ji nasngéroval na neurologa. O rezimovych ofgatich se dozadéla nejprve
prostednictvim internetu. Byla zoufala, Ze jeji maly ajp¢ek ma to co otec. iP
opakované navdté neurologa se sama ptala na to, co syranclat, jist, pit a co
naopak nerize. Pani doktorka a dale pak jeji zdravotni sgstiformace poskytly.
V ordinaci PLPD nedostala informace o rezimovychtigmich di¢te ani od lekee, ani
od jeho sestry. VZdy byli sice ochotni, samy &gnale odkazali ji na neurologa ke
kterému byly odeslani a proto se vice neptala. PPla jejich sestry postrada vice
z4jmu o samotnou problematikgtské epilepsie, protoze bylagkvapena tim, coéti
je touto chorobou zasazenBika: ,V ¢ekarnach PLPD se diete o @¢kovanich,
taborech pro &i, détském plavani,ale o tom, Ze je tu hrozba a ma jnefrilepsie se tu
nedatete”. Maminka postrada informace o epilepsii, pim$h informace o prevenci
epilepsie a také informace o tom jak, kdyZ uz ggilledi® ma, s tim ma Zit a také jak se
s tim ma vyrovnat zbytek jeho rodiny.

P&i o malého Tomaska zvlada celkem tob nyni, kdyz chodi do prace. de
v obdobi, kdy netrpi syn zarazy, je to zcela betizabPé&e je stejg nar@na jako
o kazdé jiné malé ditV dobs, kdy zarazy trpl, p&i zvladala, akorat na tom nebyla tak
psychicky dobe jako je nyni. Vzdy trfda strachem, kdy se zaraz zase objevi, protoze to
prozivala bolesiha v tom okamziku nemohla synovi pomaoci, citilaree®j a vztek na

sebe.
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Z rezimovych opaeni se nejviceanuji pravidelnosti spanku a na to také kladl
duraz neurolog a jeho sestra. Ve Skolce si TomaSekiobdp@inout po olgdé asi na
hodinku a ¥tSinou tam usne. \ber chodi spat pravideinokolo pil devaté. Dale
dodrzuji pravidelnost v medikaci. Néjie asi TomaSek snasi to, Ze se tieenkoukat
na televizi tak dlouho, jak by dlita také to, Ze ho i ve Skolcdisledovani televize
hlida pani uitelka. Zatim je maly a tak nevyZaduje tr&ats u pditace. Jediny sport,
kteremu se nyni Toma&muje je jizda na kole, ale jen rekéaéd a vzdy s helmou na
hlaw.

Do Skolky nastoupil chlapec vé&yiech letech a problémy nebyly zadng p
skleni diagnozy. Do Skolky rote predali zpravu od neurologa, kde byl i popis, jak
v pripact zachvatu postupovat. Zatim za celou dobu dochdek§kolky se u Tomaska
zachvat neobjevil. Tomasek ma kamarady ve Skolcéak® jednoho kamarada
v paneldku, kde bydli. Jsou od seh#oxw¢ vzdaleni jeden rok a tak maji spéahé
z4jmy, napady i starosti. Nikdy spolu netr&eis sami, vzdy v doprovodu maminky.
Protoze se u chlapce dlouho zachvat neobjevil, nawidlémy s kvalitou svého Zivota,
protoZze nepoc€uje zadna vyrazna omezeni oproti svym vrstewmika okoli. Tomas
zvlada vsechnyinnosti gimérere svému ¥ku, neni teba se mu &novat vice nez
détem, které netrpi epilepsii. V podsta¢n, kdo nema informace nepozna, Zze Tomas je
epileptik.

Nejvice informaci o rezimovych ogahich matka ziskala od ofgiciho
neurologa. Mysli si, Ze jich ma momentablost. Po prvnim zachvatu navstivila PLPD,
kde se jim dostalo pouze informaci o tom, cdadv pipac, Ze se zachvat bude
opakovat, ale nikdo ji tam sam od sebe informacklnani I€k# ani sestra. Maminka
uvadi, Ze mozna, kdyby se vice dotazovala mohldogeedét vice. Mezi ginosnou
informaci u PLPD hodnoti snad to, Ze byla hnedérsrana na specialistu
a neprodluzoval se tatas od vzniku fiznaki do stanoveni diagnézy, protozZe to obdobi
nejistoty bylo pro rodie negijemné, i kdyz vzhledem k onemden otce to vlasté
piedem vyhodnotili sami, aléekali az jim to potvrdi erudovany odbornik.cPé své

dit¢ matka zvlada bezétSich obtizi, ale kdyz si vzdy vzpomene na obddbaz je ji
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smutno, kdyz se divala na svéedit nemohla mu pomoci, byly to chvile, kdy $iSta
k nicemu, byla bezradna a citila se odgava za jeho zdravotni stav.

Kontakt na Spolnost E nedostali od nikoho, ale o spolesti se rodie
dozwdéli sami, kdyz hledali informace prdetnictvim internetu, ale spdéleost
nekontaktovali a zatim o tom ani femysli. Informace ma spdaleost volré dostupné
vSem v psané poddla jsou pinosrEjSi nez u lékge. Co vSechno nabizidezrovna
nevi, ani nevi jaky ®si¢nik vydavaji.Clenem se mize stat po fhlaseni do spotsosti

a plakat o epilepsii nevith.

4.2.2 Kazuistika 2 — Respondent 2

Druhou dotazovanou je maminka &oky Barbory, ktera se narodila roku 2002.
Holci¢ka se narodila jako druha z dvaj. Slo o di z druhé gravidity matky, které bylo
34 let a &hotenstvi bylo rizikové pro gemini. Porod p&bbv terminu. Dvoje Barbory
bylo zdravé. Barborka byla v den porodu bez obD&lSi den pro obtize s dychanim
byla grevezena na neonatologii do Pisku, ale nezjistilo sezadné zavazné poskozeni.
Psychomotoricky vyvoj dofiit let méla v norng, vazrgji nikdy nestonala. Mla také
odklad vstupu do maiteké Skolky pro poruchy vyslovnosti déeje.

V rodinné anamnéze die neni zaiZ epilepsie. Oba rodk i dvoge jsou zdravi.
Ve trech letech se u Barbory objevily stavy vertiga wa@enim a naslednou poruchou
védomi. Bthem tohoto stavu nekomunikovala, byla hypotonickénto stav se u ni
opakoval dvakrat. Diagn6za &a Epilepticky syndrom BEOS. Byla ji nasazena
medikace a vSe bylo v padku. Bohuzel poté dosSlo k vyraznému zhorSeni n& EE
a Barborka musela byt hospitalizovana pro opakowarégo a zvraceni a to vSe 2x
pied stanovenim diagn6zy. Operovana nebyla. V dub@Q9 2ji byla vysazena
medikace, protoZe byla po celou dobu kompenzowah&stnu 2009 doslo k recidéva
medikace se musela &@mavysit a pak byla bez obtizi. N&lazadny Graz hlavy.

V souwasné dob je Barbora bez obtizi, zachvaty se u ni neopakowati se
dolre. Navstvuje prvni tidu zakladni Skoly, kde dobd prospiva, nema potize
s udrZzenim pozornosti. Trpi, ale mirnybesem, ktery se projevuje hlaynkdyz se

snazi psat daadku. Tento ies @i aktivitach denniho Zivota neni znat. Zavggn
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nestonala. Musi dodrZovat lIékovou medikaci.. Prwiduziva Orfiril long 300 mg
rano a véer a POR CPS PRO 50 mg rano a 300 mgerveMaminka musi sledovat
poruchy rovnovahy u dcery a pokud odezni a dcede lmez obtiZi, navdtu neurologa
maji po fech n#sicich. Mize konzultovat telefonicky vzdyfipnejasnostech nebo
dekompenzaci stavu dcery.

Pricinu vzniku epilepsie matka nezna,ield ji to ani PLPD a vlastnani
neurolog. Posledni zachvatéla dcera v k¥tnu roku 2009 po vysazeni medikace.
Matka pozorovala u Bary poruchédomi, které pedchazelo vertigo a také zvraceni.
Dcera s ni nekomunikovala, byla zas jako ,hadroaaepka“,iikala matka. Matka
u dcery ped zachvatem nepozorovala Zzadné vyraznéngmakorat mozna se u ni
zvysil jemny tes. Barborka si nikdy nic nepamatovala, byla unaven

Matka udava, Ze nedokaze tlaedpowdét na vSechny otazky v souvislosti s jeji
chorobou, protoZze stejnym onemeéoim netrpi nikdo v jejich rod#h Za nejhorsi
otazku povaZzuje asi tu, kdyZz se dcera zept&; ppco se ji sthva se nestava jejimu
dvojceti. Dalo by sdici, Zze epilepsie zatim vagnnenaruSuje Barkie Zivot, protoze je
momentald kompenzovana, tedy bez obtizi. Zapojuje se &ndho Zivota i mimo
rodinu, protoZze navdtuje prvni tidu zakladni Skoly spolu se svym dietem steja
jako jiné, zdravé é&i. Po prvnim z&chvatu matka navstivila rfejd PLPD, ktery ji
nasnéroval na neurologa. O rezimovych ofgatich se nedozdéla nejprve od nikoho
to co to vlasta je a teprve potom se ptala pra co musi u dcery dodrzovat. | ona se
citila zoufala, Ze jeji heicka tak trpi. B opakované nav&t¢ neurologa se sama
nemusela ptat na to, co dceréaza clat, co miZe jist, pit a co naopak nége. Pani
doktorka ji sama informovala a od jeji sestry dastatak, kde bylo vypsano co se
muze,ceho je lepsi se vyvarovat a naopak, coteee nesmi. # zpétném dotazu ji vie
sestra vysitlila.

V ordinaci PLPD dostala matka informace o rezimévgpatenich ditte take,
ale musela se sama zeptat, nebo spiSe si tabvala, jestli vSemu ddb rozungla.
Sestra ji vysstlila, kam volat v pipact, Ze se stav bude opakovat a takyfip@mrela,

Ze musi dodrZzovat medikaci a nekoukat dlouho revital a p&itac. U PLPD a jeho
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sestry postrada vicergsréjSich informaci o tom, jak dalece seédihize integrovat
mezi zdrave é&ti. Také by pivitala, kdyby se mohla o samotném onentoé¢rdoz\edét
diive, nez dcera onema#ia. Neni zdravotnik a prvni ztrat&domi dcery je dodnes
otresnym z&zitkem.

Pé&i o Skola&ku, vlastré Skolaky zvladd matka a zbytek rodiny — otec a bkbi
s dédou celkem doie. Nyni, kdyZ dcera nema zachvaty, je Zivot rodiogla bez obtizi.
P&e je podle ni stejnnarana jako u kazdé jiné matky @gici o cti. V doke, kdy
dcera trgla poruchami rovnovahy, ztratowdomi byla pée nar@éna zejména po
psychické strance, protoZze d&lp a stale se obava toho, aby stejnou diagndzou
neonemocéla i sestra, dveg.

Z rezimovych opaeni se nejvice snazi dodrzovat pravidelnost v asirgnazi
se zajistit klid pro spanek, aby se vyhnuly tomei,biide dceraips den unavena. Ve
Skole se dcera¢hem tlesné vychovy nezapojuje d@&hi nac¢as a cuieni na n#adi.
Pravidel® navSEvuji neurologa a dodrZujiifedepsanou medikaci.

Nejhife asi dcera snasi to, Ze se fG2zenkoukat na televizi tak dlouho, jak by
chttla a tim je vlast omezeno i jeji dvée, které by mohlo na televizi koukat déle.
Aby to Barborce nebylo lito, koukaji se stejdlouho. Maka se detla o Ketogenni
diets, ale zatim ji nebyla lékiadoporuwena.Cas straveny u médii jako je televizor
a @ita¢ je omezeny, aby sergeslo vyvolani zachvatu.ekdy je to €2ké, protoze by
dcera chila travit u pgitace, ktery je odsti¥n a televizetasu vice a i fes vys¥étlovani
to obtiZzré chape a&asto i rodéim vycita. Ze spoft se ffes léto cela rodinacetns Bary
vénuje @Si turistice, ale nedovoluji si jit na delSi traBaera také rada jezdi na kole,
ale nikdy bez cyklistické helmy na hkavNikdy také nejezdi sama, vzdy je pod
dozorem ®koho z rodta. Matka zvazuje i chudcery zéit jezdit na koni. Jizda na koni
se doportuje pro swj psychoterapeuticky vyznam a je také zdrojem pokybh
impulsi a sniZzuje psychické nég.

Do Skolky nastoupila dcera s odkladem jednoho rakeigicinou byla porucha
vyslovnosti dvojete. Ve Skolce nebyly zavajdi probléemy ani sdtiteli ani s dtmi
a ejich rodéi. Nyni navstvuje spoléné s dvogetem prvni itidu. | zde museli rode
powit pedagogicky sbor a dolozit vSe Ié&kou spravou s pokynyfipzachvatu. Dalo
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by se fici, Zze doposud se nesetkali s obtizemi, protoZzem@mentald dcera
kompenzovana, ale neustale Ziji v obavach, abiydmsjalo paebné pée, pokud uz by
doSlo k zachvatu. Matka neustéle vyhledava novérimfce o onemo¢ni dcery,céte
diskusni stranky spataosti sdruzujici epileptiky a také sec¢ab zapojuje do debaty.
Informuje se zawrng, aby Was podchytila nové &ei o epilepsii a zarove si tak

i ontroluje lékdiskou péi o svoji dceru. Kvalitu Zivota dcery vzdy negativavlivnil
novy zachvat, protoZze nemohla vykonavat to, co chkoeji bavilo. Nyni je kvalita
Zivota @imo anerna kvalig Zivota jejiho dvajete, protoZze kroghtoho, Ze musi brat
léky nemize pocfovat rozdil ve zfisobu Zivota. Dokonce i kamaradku maji atéti
spol&nou a ¥tSinou o vikendu se na¥suji a hraji si s panenkami.

Barborka je v satasné dob kompenzovana, na medikaci a protoZe se dlouho
zachvat neobjevil, nem&tgi problémy s kvalitou svého Zivotati psani ma oéas
problémy se vejit ddadky, ale vzdy se toéak zvladne. Nepocuje Zadna vyrazna
omezeni oproti svym vrstevnik, dvogeti a okoli. Dcera zvlada vSechrjnnosti
piiméieng svému ¥ku, neni teba se ji ¥novat vice nez dvogti a vlastd si ani na nic
nestzuje.

Nejvice informaci o rezimovych ogahich matka ziskala od o#&gtciho
neurologa na kterého ji, ale nasoval PLPD jeji dcery. V ordinaci PLPD se ji dostal
jen vysloveni poddgeni na mozné onemao&m epilepsii, ale kormou diagnozu
a eSkerou informovanost 0 onem&ahji podal az neurolog i jeho sestra. Matka uvadi,
Ze pomohl vlasth kazdy trochu jak PLPD a jeho sestra tak i neur@ogho sestra.
Informace od sestry pediatra¢ip spiSe charakter sekundarni prevence ve vztahu
k noSeni helmy, neustalého dozoru dddbmezentasu travenych u médii a telefonnim
¢isle v gipack potreby prvni pomoci, ale ma jich vlagthodre.

Matka uvadi, Ze si néjjde ani nespokojena ani bezradrfdpeci o své dii, ale
do budoucna by byla rada, aby ticeekomplikovala epilepsie Zivot i po strance
psychické, ale snazi se budoucnostwaptimisticky.

Kontakt na Spoknost E nedostala od nikoho, al& pyhledavani informaci
o epilepsii progednictvim Internetové sina tuto spoknost narazila. Zatim spaleost
kontaktovala pouze prdsdnictvim e-mailové zpravy v podébdotazu ohledh
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epilepsie dcery. Informovanost o rezimovych ogitch od spolaosti ziskala tim, Ze

si precetla vSe, co na strankach u¥pdinformace jsou obsahlejsi nez dostala od vSech
lekaru a sester. Spra¥ruvedla, Ze tato spaleost vydava rsicnik Aura. Dolie matka
uvedla, Ze pokud se @it stat ¢leny spolénosti st&i vyplnit prihlasku, ktera je
dostupna na jejich webovych strankach. Jak vypatiny plakéat o epilepsii nezna a ani

si nevzpomala a mysli si, Ze ho nikde ani newid.

4.2.3 Kazuistika 3 — Respondent 3

Tretim dotazovanym respondentem je matka divky Terktara se narodila
roku 1997. Slo o dit z prvni gravidity matky, které bylo v té dol28 let . Porod
probhl v terminu, poporodni adaptace byla v nérfasychomotoricky vyvoj dait let
méla v paadku a doif let také nestonala. Jedenkrétlanimpetigo a respitai infekty
v mateéské Skole.

V rodinné anamnéze die jsou matka, otec i sestra zdravi. Otec otce tigpee
a porucha lipidového metabolismu. Sestce otce perinatalni postizeni, symptomaticka
epilepsie.

V péti letech vroce 2002 dostala Tereza v riské Skole, kdyZz usnula
generalizovany zachvat. DiagnézalanEpilepsie. Byla nasazena terapie Everidenem,
ale stale byla dcera nekompenzovana. V dubnu rdXdB8 2Zostala generalizovany
dlouhy zachvat, ktery trval 5 minut. &rvnu toho samého rokuripusinani z&ala
st&et i, reagovala na podani Diazepamu per rektum. V kaedigidan Lamictal.

V roce 2009 tinén pokus o vysazeni medikace, ale u Terezy doSladehk vyraznému
zhorSeni na EEG, &fa bolesti hlavy a proto ji byla j@Sponechana medikace.

V sowasné dob je dcera jiz bez obtizi Sest let, ma vysazenowkeresi
medikaci, normalni neurologicky nalez. Ve Skolee ksav&vuje sedmouitdu, je bez
obtizi, bolesti hlavy miva @hs, ale vyprovokuje si je vzdy nedodrZzenim pitného
rezimu. Je vlasthv sokasnosti bez omezeni televize a jinych aktivit, zd&éim jeSt
zastava dispenzarizovana u neurologa. Neurologickér&aty ma planované po Sesti

mesicich a p obtiZich kdykoliv.
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Pricinu vzniku epilepsie matka vlastmezna, niekl ji to ani PLPD ani sam
neurolog. Posledni zachvatélm dcera v roce 2004 po vysazeni medikace. Matka
pozorovala u dcery stani @i. Véas stdila zareagovat na podani Diazepamu desitinu
per rektum.Dcera ji v tu chvili nevnimalaeB zachvatem dceru bolela hlava, ale jinak
nic nepozorovala. Na dobu po zachvatu si dceramefvala.

Matka udava, Ze se dcera dnes uz tak nepta, consekge, pra& nesmi do
bazénu s ostatnimi, pfee nenze divat na televizi jak dlouho chce a takécpresmi
travit celé dny u pd@tace jako jeji kamaradky. Pro matku nebylo obtiznésals ji bylo
lito dcery, kdyZz ostatni holky Sly na odpolednikdigku a ona nemohla. To pak
obretela matka i dcera. Dnes je Tereza kompenzovankepsi ji vazsji nenarusuje
aktivity denniho Zivota. Zapojuje se d&bého Zivota, je dnes bez omezeni.

Po prvnim zachvatu matka navstivila reéjd nemocnici, kde byla dcera
hospitalizovana. Pak byla i s dcerou odeslana KPlaPten je poslal kaskému
neurologovi. O reZzimovych opanich se dozadéla uz od PLPD a hla¥nod jeho
sesticky, ktera sama ma dceru trpici stejnym onenioin. VeSkeré informace dostala
od ni a informace podobného charakteru pak dostald neurologa. Sestrou byla
edukovana po prohlidce syna PLPD a dostala i let&@pilepsii a prvni pomociip
zachvatu. S edukaci sestrou spokojena.

P&i o dceru dnes zvlada matka dep ale dive to bylo &zké. Vitali si
s manzelem, kdo za totde, hadali se mezi sebou, bylo to dle matiaké obdobi pro
celou rodinu. Museli dokonce navstivit psychologalka& specialniho pedagoga. Nerada
na to obdobi vzpomina a obdivuje vSechny dediktéi peiuji o dti s podobnym
i stejnym onemoamim. Momentald je dcera bez veSkerych omezeni, ale musela
dodrzovat pravidelnost v medikaci, musela chod#svspat. Volngas travila u televize
a paitate jen omezenou dobu, nemohla n#skié diskotéky s kamaradkami, dietu
nedrzela, nemohla¢hat nad 800m dlouhé tiéatcvicit na n&adi a nesrla se @astnit
plaveckého vycviku vereti tidé. Nejhife nesla asi ty diskotéky a plavani. Dnes se
Terezka ¥nuje cvieni jogy a péuje o sveho psa, coz povaZzuje matka taky za sport,

protoZe chodi na prochazky.

66



V mateské Skolce dostala dcera prvni zachvat, ktery telddia pani ditelka,
nentli problémy s onemocmim ze stran &i ani pedagoly P¥i nastupu na zakladni
Skolu informovali ditele o povaze onemoéni a gikladali zaznam ¥etrg postupu p
zachvatu. Vzhledem k tomu, Zedla dcera posledni zachvat v prviidé a dal jiz ne,
byla a je plg& zapojena do Skolriinnosti a nikdy nepocovala diskriminaci ze stran
spoluzak ani witelského sboru.

Informovanost rodiny je dostadied, informace ziskali od PLPD, jeho sestry
ataké neurologa. Kvalita Zivota Terezy je vzhled&nomu, Ze je dlouhodeb
kompenzovand stejndobra jako u jiného zdravého &é. Nemusi dodrzovat vyrazna
omezeni, zapadla mezi vrstevniky norngalMMa mnoho kamardd a kamaradek
pievazre ze Skoly, nikdo z nich pokud si matka @gelvybavuje nema epilepsii.

Nejvice informaci o rezimovych ogahich matka ziskala od sestry PLPD, ktera
ma také dceru s epilepsii. Byla to asi ona, kdpojzbudil a dodal silu to vSechno
zvladnout. Podle matky byla informovanost dobr&yw®e ndla kam obrétit, kdyZ si
nebyla jista. Informace od sestry pediatrdynspiSe charakter sekundarni prevence ve
vztahu k rezimovym op#&nim u epilepsie. Ze zdravotniku pomohl kazdy twoch

Matka uvadi, Ze si dnes rigde ani nespokojend ani bezradfag#i o Terezu.
Stale ji hlida, ale tak , aby si toho dcera mocSimala, protoZe obava z mozné recidivy
u ni pgad trva.

Kontakt na Spolénost E dostala od neurologa u kterého vis&tkarré modry
plakéat e epilepsii. Spataost nikdy nekontaktovali, ale sledovala jejich web stranky.
Dozwdéla se zde ghem chvile hodkiinformaci o onemoami a také o tom, jak seip
epilepsii chovat, co se smi a co se nesmi, kapngitadu a dal uz si ani nevzpomene co
vSechno, ale bylo toho dost ad&la to. Bylo to @inosné vic nez u neurologa. Vi, Zze
vydavaji¢asopis Aura i jak se stéleny spolénosti. Zeleny plakat nevi, jak vypada, ale

modry victla, tak asi podobh

4.2.4 Kazuistika 4 — Respondent 4
Ctvrtym dotazovanym respondentem je matka chlaptipakiktery se narodil
roku 1992. Slo o ditz druhé gravidity matky, které bylo v té ¢oRb let. Porod prahl
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v terminu a uko¥en byl ciséskymiezem pro nepostupujici porod. Poporodni adaptace
byla v norng. Psychomotoricky vyvoj dofit let byl v pdadku a zavaziji nestonal.
V deseti letech Uraz hlavy po padu z kolal bties mozku.

V rodinné anamnéze dfe jsou matka, otec i starSi bratr zdravi. #enacti
letech v roce 2006 dostal syn zachvat a dalSi maKkele. Diagn6za zia Epilepsie
IGE. Byla mu nasazena terapie VPA, ale efdenkrat mil recidivu a pak jiz
kompenzovan, zcela bez obtizi. Na vydrd orobny tes prsi, ktery, ale subjektivh
nepoct'oval. V medikaci ma Depakine Chrono 500mg rano @&wva dale Sécable Por
tbl. retard 100 mg rdano a 500 mgcéee V roce 2009 byl u synacmén pokus o
postupné vysazovani medikace. Filip byl zcela bb#izg nendl bolesti hlavy ani
zachvatovité projevy. Na EEG byl neurologem zachyalenormalni nalez, ale syn byl
subjektivre bez obtizi a proto se stale snizovala medikacé&uBe doSlo k recidiv
z&chvatu, ktery se zvladl podanim Diazepamu Desttih mg per rektum. Medikace se
opét navySila, kontroly neurologem po dvou ésicich, rezimova opgni, ale
nedodrzoval, hréal zase nagi@a¢i a zachvat dostal okoloafmoci a byl delSi nez jindy.
Po telefonu navySena medikace dale bez zachvatu.

Pricinou vzniku epilepsie byl asi Uraz hlavy v deseteth, kdy nil otres mozku
s kratkodobou poruchowgomi. V sodasné dob je syn teti mesic bez zachvatu fed
zachvatem ma bolesti hlavy a nystagmus. Po zachgaiuamnésii, je unaveny
a Wwtsinou usne.

Matka udava, Zze syn nema otazky, na které by nemabbo nedokazala
odpowdét, ale vys¥tlit mu nekdy, Ze musi omezitas u pgitace je rekdy opravdu boj!
Matka si jiz gesr¢ nepamatuje, jestli o epilepsii a rezimovych ogaitch informovala
sestra PLPD nebo neurolog, ale pamatuje si, Zéikapsyn nerdl pit kakao a jist
cokoladu a dnes se tote a ve strayvlastre neni ¥tSiho omezeni. Dodnes matka
postrada u sester PLPD vice schopnosti prosadkoseiinikovat s rodi, informovat
nebo spis fekladat datestiny to,éemu nerozumi od Iéka. Vitbec si matka mysli a to
nejen ve vztahu k epilepsii, ale ve vztahu i kiingnemocanim, Ze sestry u PLPD by

se nély vice aktivre prosazovat v g o déti a v informovanosti rodii o prevenci.

68



P&i o syna zvlada matka di#h ale gkdy ji to také zmah& hla¥mo psychické
strance, protoze po té fyzické ji to nézaje. Ma podporu v rodiy proto je to vic
snesitel®jSi. Momental® je syn ti mésice bez zachvatu, dodrZuje reZzimova tast
jako je pravidelnost v usinani, rfefzovani, omezenou dobu travit u giteace a
televizoru, nechodi na diskotéky ik stroboskojim, ve Skole nesmié¢hat na ¥tSi
vzdalenosti a c¥it na n&adi ve vyskach. Dietu nedrzi Zadnou. Nigéghnese omezeni
pocitace, ale byl to v posledni dékpraw on, kdo spustil novy zachvat. Syn by byl
schopen sad u paitace vesSkery s volny ¢as, ale neriize si to dovolit a snad uz to
kone&iné pochopil. Ne¥nuje se vaz&hzadnému sportu itve hral hokej na ktery musel
pro onemocé#éni zapomenout. kdy chodi hrat bowling s kamarady.

V souasné dob je Filip studentem druhého dmiku obchodni akademie. Ve
Skole probléemy nema, nikdy si n&gsbval na posich nebo soucit, verité jsou jest
dalSi de déti se stejnym onemoénim. Ristup witela priznivy, neciti se
diskriminovany. Matka si mysli, Ze je dostat& informovana o rezimovych oganich
u epilepsie, nevyhledava novée informace, pokécbrpotebuje kontaktuje neurologa
ke kteréemu ma wéru. Kvalitu Zivota syna ovlikuje sama podstata nemoci. Sice si
nestzuje, ale je ve &ku, kdy chce chodit s kamarady na diskotéky, zabatge se
bavit a vi, Ze nefize s takovym nasazenim jako ostatni. Jinak asi mtéims kvalita
Zivota neutrpla. Kamarady ma hla¥nve Skole, nikdo z nich nema epilepsii. Syn
zvlada sam vSechnginnosti, nemusi mu nikdo pomahat. V informovanosjvice
pomohl asi neurolog, ale neni si jista. Kdo nepolmnmévi. Nespokojenaipp&i o syna
je vzdy, kdyzZ ji neposlechne a ,vyrobi si novy 2éuh, ale bezradn& neni, vi co ma
délat, aby pomohla a ma se na koho obratitipgct poteby. Matka ma pasdomi
o tom, Ze jsou sdruzeni epileptjkale nevyhledava je, zatim nefedtovala. Kde najde
Spole&nost E nevi, informace o spoimsti nedostala od nikoho a tuto sgolest tedy
nekontaktovala. Jaky &sicnik spol€nost vydava nevi a zeleny plakat o epilepsii také

nezna.

4.2.5 Kazuistika 5 — Respondent 5
Patym dotazovanym respondentem je matka chlapcéefendktery se narodil
roku 2004 . Slo o ditz druhé fyziologické gravidity matky, které bylaé dots 33 let.
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Porod probhl dewt dni po terminu, byl spontdnni koncem panevnimpoRmini
adaptace byla v norra psychomotoricky vyvoj dditlet byl také v nora Prechodr
byl sledovan pro atypicky stereotypuce. Zavazyi nestonal, pouze & opakované
laryngitidy.

V rodinné anamnéze dfe jsou matka, otec i starSi bratr zdravi. feste
z otcovy strany Landau-Klefnr syndrom. V pti letech syna zali rodice asi
2 mesice u syna pozorovat uniformni projevy&lMhahly zaraz véinnosti spoléné
s pokyvovanim hlavy a stenim @i smerem nahoru. Délka trvani byla maximé&ldo
30-ti sekund, &kdy tieba jen do 10-ti sekundiastji to byvalo k veeru, rékdy
i nékolikrat za sebou, jindy 1x za hodinu Pak dostalpitu a tyto projevy byly velmi
cetné a spojené s teplotamieligm zachvatu nesSel vyrusit, po skeni odpovidal co,
newdél co se stalo. Diagn6za &a Epilepticky syndrom charakter@tdkych absenci.
Byla mu nasazena terapie Depakine sirup 1x 150entaipisu, fi zvySenych teplotach
preventivié Diazepam Desitine 10mg per rectum po 12 hodin&ehimlva dny teplot.
V sowasné dob je zdravotni stav syna kompenzovany, maminka, releStivila
neurologa, protoZe syn ze spanoural a pak byl pomeny. Hned zase usnul a na nic
si nepamatoval. Byl aktudnpo planych neStovicich. Domluvena s neurologem v
piipadt opakovani stavu po telefonické konzultaci navysdikaci.

Pricinou vzniku epilepsie byly asi febrilniré¢e. Posledni zachvat&nOndiej
v kvétnu 2009. Bed zachvatem nic nepdowal, ani se jinak nechoval a po zachvatu si
na nic nepamatoval. Matka udava, Ze syn zatim regazky na které by nemohla nebo
nedokazala odp@dct, ale vys¥tlit mu nekdy, praé si musi vzit sirup je Werpavajici a
je to zarova i to, co nejlife na onemoaimi snasi syn. Matka siigsré pamatuje, Ze
jako prvni ji o epilepsii a rezimovych opanich informoval PLPD, ktery je taky poslal
k sowtasnému neurologovi. Edukace sestrétskiho I1ék&e prokthla v sezndmeni se
s rektalni formou Diazepamu Desitinu jako primgsrévence keci u vysokych teplot.
Takeé ji sestra upozornila, aby syna nenechavaliosagého, aby se nemohl poranit
v pfipac® noveho zachvatu. Sestra ji odkazala na strankiespusti E, kde se vSe
docetla acemu nerozurda potom vys¥tlil neurolog. U sestry PLPD postrada asi

schopnost sama se prosaditijde ji, Ze je sestra zbyteé zastigkna |ékdem, ktery
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vétSinou nesté vyswitlit vSe, corekne a rodi secasto i strachy zapomene zeptat jak to
bylo mysleno, jak tomu ma rozuwitn Od toho by tam dle matky Otgje nela byt pra¢
sestra, jako takovy ,ventil”, ktery doplni #gboZzi to, co niekl léka.

P& o svého Sestiletého syna matka dle svych sloadév/l dobe. Byla
dostatén¢ pouiena, zna prognézu onemeain a dalSi postup ¢@y. Je peswdéena, ze
do budoucna bude syn zcela bez obtizi. Snazi seaat rezimova op#ni. Velky
duraz klade na to, aby syn chodil v klidu a pravidedpat. NepetZuje ho, nevystavuje
stresim. Taky mu omezuj€as straveny u televizoru a jen velmi malo ho poasti
starSim bratrem k @dtaci. Nejezdi vlakem, aby nevyvolali zachvat & porecnatych
onemocgnich srazi vas teplotu a pouziva preventévrektélni Diazepam Desitin. Se
Zadnym z rezimovych op@&ni syn nemadsi problémy, snad mozri@s u televizoru
actas u poitate by rad travil déle. Zadnou specialni dietu symriie Syn zatim
navstvuje matéskou Skolku, zadnému sportu akiivee ne¥nuje, ale denhichodi na
kratké prochéazky.

Syn z&al navstvovat a stale navdtuje matéskou Skolku. V pti letech ngl
prvni zachvat, Skolka informovan&itelky nikdy nepozorovaly u Ondry zakoukavani.
Ve Skolce jsou pateni, maji zpravu od neurologa, kde maji postupokkbntaktovat
a jak poskytnout prvni pomoc. Zatim vSe bez proklémformace o povaze epilepsie
matka udava jako dosigici, ale ¢te diskusni Hspivky od rodta na strankach
Spole&nosti E a i jinych strankach o epilepsii. Kvalituv@a syna momentain
negativié¢ neovliviiuje asi nic, to, Ze uzivaéjaké léky si pomalu zvyka, okoli se
k Ondejovi chova jako ke kazdému jinému dtiit Matka udava, Ze syn Zije stéjn
kvalitni Zivot jako nafiklad jeho starSi bratr. Moc kamatadyn zatim nema, spise
kamaradi s &mi ve Skolce, ale jinak hlavnim kamaradem je pyoasstarSi bratr.
Ondej je Sikovny kluk a zvlada vSechno sam, protokesiamtikd, je Sikovny Kkluk.
V informovanosti o povaze onemdaen, rezimovych opaénich informovali viasth
vSichni zdravotnici, ale nejvice ucelenych inforinaasla na strankach Spéatesti ,E”.
sdruzujici vSechny epileptiky dadp , ditské a také jejich ifbuzné. Informovéana je

matka o spoknostech pro epileptiky hlaérprostednictvim Internetu.
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Matka dolse udava, Ze Spalrost E najde v Praze, Ostéawale protoze pro
jejich rodinu je to trochu z ruky st& je najit na internetovych strankach. Spotest
nekontaktovala, nebylo zatim @rovSemu rozumi a na vSe se ji zatim dostalo
uspokojivé odpogdi. Informce na strankdch spolmsti jsou spiSe obecného
charakteru, ale zase dostupné na jednomémiinosnou informaci bylo, Ze setd
integruji dolse do spolénosti, Ze dtska absenceésinou s ¥kem ustane a taky to
uklidnilo. Informace od Spotmosti E byly vice finosné nez u PLPD a jeho sestry, ale
zase tam ten kontakt ziskala, takZe i informacesestry pinosna. Spolaost ,E*
nabizi kontakty na odborniky, nabizi moznost dislkaisdpowdi odbornika, také nabizi
letni, jarni pobyty &i se zdravotnim dozorem s<itchi se stejnym onemoénim,
umoziuje setkani rodir a dal uz si matka nevzpomene. Vydavsimik Aura, ktery
matka ma k dispozici ¥ekarré neurologa, kde také visi zeleny plakat o epilepsii
Clenem se mize stat, jak matka uvadiipvyplnéni pihladky, ktera je na strankach

spole&nosti volré dostupna.

4.2.6 Kazuistika 6 — Respondent 6

Sestym dotazovanym respondentem je otec chlapcenddatery se narodil
roku 2006. Slo o ditz osmého rizikovéhashotenstvi a narozeny byl jako péatésdit
Matce bylo v té dob35 let. Porod byl fedasny v 36-tém tydnu. ¥tmelo komplikace
poporodni sepsi jiz od novorozeneckéhtkw Psychomotoricky vyvoj dofit let
normaini, spise je hyperaktivni, kouSe sourozeht®.od kojeneckého&ku atopicky
ekzém a opakovarbyl hospitalizovan pro hvizdavé bronchitidy a astononchiale. Ve
dvou letech po adenotomii pro opakované rymy.

V rodinné anamnéze dfe ma matka otce astma, otec ekzém, je v invalidni
duchodu, matka alergii na pyly a epilepsii. StarSireaenci vSichni astma, ekzém,
nikdo nema epilepsii. Asi od roku &i¢ @i vysokych teplotachiece celéhoda, nel
vidét jen kElmo. VSe s opakovanymi recidivami. Délka trvaniébyhaximald do 5-ti
sekund. Recidivujici febrilni z&chvaty + suspekdghdrom GTCS + FZ. Byla mu

nasazena terapie Depakine sirup 100ml rano a 15@et. Ri zvySenych teplotach 3x
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denrg Ibalgin nebo Paralen a preventivDiazepam Desitine 10mg per rectum po 12
hodinach prvni dva dny teplot. V s@asné dob je zdravotni stav syna kompenzovany
pul roku. Otec udava pravidelné naust neurologa po 2 #sicich.

Pricinou vzniku epilepsie je rodinna 2atna strast matky. Posledni zachvatéin
Adamek viijnu 2009. Ped zachvatem nic nepdoval, ani se jinak nechoval, byl
Klidn¢jSi nez jindy, pokaslaval a posmrkaval. Po zachegatua nic nepamatoval. Otec
udava, Ze syn zatim nema otazky, na které by nefnadiol rodice odpo¢dét. Matka ma
taky epilepsii, takZze to doma znaji. Otec si my&h,syna epilepsie nezatje, protoze
si nic nepamatuje, horsi je to s tim dychanim,qi®eto miva&astji. Vzhledem k tomu,
Ze Zena je dlouholeté epilefa nepovazoval nikdo u PLPD ani sestra aniiiékao
vyswetli. Jediny corekli bylo: ,Vzdyt to uz mate doma tak to znate.“ K neurologovi
cestu znali, protoZe ostatni 2tidsou také epileptici a vlasirjim zopakovali to, co uz
vlastre védéli. Sestra PLPD neinformovala Zenu ani otce o re¥ijoh opaitenich. Na
otdzku: ,Co postrddate u sestry PLPD v souvislastepilepsii Vaseho die?"
odpowdél, Zze vlasti ani nevi, Ze stefnje pro r¢j smerodatné to, céekne Iéka

P&i o dit zvladaji normals, Adam jectvrtym epileptikem v rodié, takze je to
doma uz viasthani nepekvapilo. Nekdy je to narony, jak otec udava pro jeho osobu.
Vzhledem k tomu, Ze ma plny invalidnichod je celé dny doma auie matce, ktera
ma ¢aste&ny invalidni dichod pomoci a ta natna p€e se rozrini. Z rezimovych
opateni dodrzuji medikaci, prevenci teplot a kladawrad na pravidelnost v spanku
jako u ostatnich sourozehns epilepsii. Na televizi se kouka jak dlouho chaagjim mu
nevadi a péitat nemaji. Adam zvlada vSechna rezimova mdt s niim nema
problém, akorat jeféba ho tkdy krotit, protoZze je az moc aktivni. Dietu dodizdie
otce bodovou, to znamena co najdou, tedgntedy bez omezeni. Televizi syn sleduje,
jak dlouho chce a @ita¢ nemaji.

Adamek zatim nenav&tuje matéskou Skolku, takZe nemuseli zatireSit
otazky spojené se Skolou. Informaci o epilepsiiirdig otce dost a nové nevyhledavaji.
Pokud ®co nevi, vzdy jim odpovi neurolog, kterémutiv Kvalitu Zivota syna
onemocgni ovliviiuje jen do té miry, co si @domuje. Nebavi ho moc bréat Iéky, ale

jinak si neu¢domuje zatim, jak moc kvalinfi nekvalitni Zivot m& nebo bude mit.
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Kamarady zatim nema, ale je jich doma dost, tak@strada ze samoty. VeSkeré
¢innosti syn zvlada sam bez nutné pomoci druhychsikevny, neni handicapovany

podle otce. V informovanosti u Adama vilastric nepomohl nikdo, protoZze vSechno co
maji znat uz vdéli, ale diive u ostatnich sourozehdo byl neurolog a jeho sestra.

S informacemi o epilepsii nepomohl asi moc PLPRBlejsestra, ale zas je odeslali tam
kam s ostatnimi &mi. Jedinou nespokojenost nebo bezradnost & pésyna vidi

v nedostatku finatmich prostedkii, protoZze pravidelné naedty u Iékde, cesty do

I s

epileptiky se doetl pri ¢ekani véekarré neurologa. Kde najde Speétest E nevi, nikdo

ho o spolénosti neinformoval, proto také spétest nemohl kontaktovat. ddicnik

nezna a zeleny plakat o epilepsii také névid
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4.3 Zakladni tabulky identifika*nich vysledl rozhovoui s rodidi déti s epilepsii

Tabulka 16 Pohlavi rodia

R Rl R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
‘Muz | 1
Zena | 1 1 1
‘Celkovy vyskyt | 6 1 1 1 1

Z celkového p&tu 6 respondeitbylo 5 Zen matek a jeden muz jako otec.

Tabulka 17 Pohlavi dti-epileptik @

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
‘Muz | 4 1 1 1 1
\Zena ‘ 2 1 1
Celkovy vyskyt | 6 1 1 1 1 1 1

Z celkového pétu 6 respondeidtbyly 2 Zenského pohlavi a 4tdbyly pohlavi
muzského.
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Tabulka 18 Vék déti — epileptikia
R1 R2 R3 R4 R5 R6

respondent

‘4 roky ‘
\5 let ‘
\6 let ‘
|
|
|
|

8 let

13 let

18 let

Celkovy vyskyt

e N e T
=

Z celkového p&tu 6 respondeidtma ve ¥ku 4 roky 1 dig, ve wku 5 let také
1 di€, ve w&ku 6 let také 1 dé ve wku 8 let 1di¢, ve wku 13 let 1di a ve ¥ku 18 let
také 1 die.
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4.4 Kategorizace dat v tabulkach

Seznam kategorizaich skupin

Prabéh tehotenstvi matky déte (tabulka 19)

Epilepsie v rodinné anamnéze (tabulka 20)

Prvni epilepticka zachvat v zZivotlitéte (tabulka 21)
Zpusob projevu prvniho epileptického zachvatu (tab@Rn
Zdravotni stav déte v sodasné dob (tabulka 23)
Souwasnd medikace die (tabulka 24)

Pricina vzniku epilepsie dite (tabulka 25)

Od koho mate informace o rezimovych dpaich u dti s epilepsii (tabulka 26)

© ©0 N o 0o b~ W DdhPRE

Jak edukovala sestra PLPD o rezimovych gpach u epilepsie (tabulka 27)

10. Nedostatky prace sestry z pohledu teditabulka 28)

11.ReZimova opdeni cti responderit (tabulka 29)

12. Dostaténost edukace o epilepsii a rezimovych opaich (tabulka 30)

13.Kdo pomohl v edukaci o epilepsii nejvice (tabullkg 3

14.Kdo nepomohl v edukaci o epilepsii (tabulka 32)

15. Pfinos edukace sestry PLPD (tabulka 33)

16. Edukace respondanb spol€nosti zdruzujici epileptiky (tabulka 34)

17.Znalost mista existence Sp&esti ,E" (tabulka 35)

18. Spolupracujete se Speotosti ,E" (tabulka 36)

19.Ziskali jste u Spolknosti ,E" informace o rezimovych ogahich epilepsie
(tabulka 37)

20.Byly informace u Spokosti ,E* pfinosrEjSi nez u sestry PLPD (tabulka 38)

21.Znalost ngsiéniku Spolénosti ,E* (tabulka 39)

22.Jak ziskatlenstvi Spolenosti ,E" (tabulka 40)

23.Znate zeleny plakéat o epilepsii (tabulka 41)
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Tabulka 19 Pribéh téhotenstvi matky ditéte

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
Fyziologické | 4 1 1 1 1
Rizikové | 2 1 1
Celkovy vyskyt | 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpovdi responderit na

otazku: Jak probihalo Vasehbtenstvi? NejastjSi kategorie odpaidi je fyziologické

a to celkem 4x. Kategorie odp@li rizikové je uvedena 2x. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odpe@di responderitje 6.

Tabulka 20 Epilepsie v rodinné anamnéze

R Rl R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souwet

Ano | 4 1 1 1 1

Ne | 2 1

Celkovy vyskyt \ 6 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpovdi responderit na

otazku: Trpi ®kdo v rodirg epilepsii? Nejast|Si kategorie odpaidi je ano, celkem 4x.

Kategorie odpo¥di ne je uvedena 2x. Celkovy vyskyt kategorizovdnympowdi

responderii je 6.
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Tabulka 21 Prvni epilepticky zachvat v Zivok ditéte

Rl R2 R3 R4 R5 R6
respondent
1 rok \ 2 1 1
3 roky | 1 1
5 let \ 2 1 1
10 let | 1 1
Celkovy vyskyt | 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderit na
otazku: Kdy dostalo Vase diprvni zachvat? NeastjSi kategorie odpadi je 1 a 5 let,
ob¢ uvedeny 2x, 3 roky a 10 let ®luvedeny 1x. Celkovy vyskyt kategorizovanych
odpowdi responderiitje 6.

Tabulka 22 Zpisob projevu prvniho epileptického zachvatu

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet

absence+ generalizovaniate 1 1
vertigo, zvraceni, generalizovaniete 1 1
kiece,st&i oci 2 1 1
generalizovanéikce 1 1
zaraz, kyvani hlavy, t oci 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpovdi responderit na
otazku: Jak prvni zachvat VaSehcititvypadal? Ne&pstjSi kategorie odpaidi, Ze ma
kieCe a stéi o¢i uvedeno 2x, absence s generalizovanym&dmi 1x, vertigo se

zvracenim generalizovanymiif&kemi 1x, generalizovanéiéte 1x a jako zaraz
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v éinnosti s kyvanim hlavy a tenim @i kategorizovano 1x. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odp@di respondertitje 6.

Tabulka 23 Zdravotni stav ditéte v sowasné dol&

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
kompenzovan, na medikaci 5 1 1 1 1 1
kompenzovan, bez medikace 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpowdi responderit na
otazku: Jaky je salasny zdravotni stav VaSeho aé? Kategorie odpa@di
kompenzovan, ale na medikaci uvedeno celkem 5xed¢aie odpovdi kompenzovan,
bez medikace uvedeno celkem 1x. Celkovy vyskyt da@ieovanych odpasdi
responderii je 6.

Tabulka 24 Sowasna medikace digte

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent So

VPA,Diazepam-PP
Orfiril long-R, POR CPS PRO 30,50 mg

Depakine sirup, Diazepam-PP

PN R R g
|—\

Depakine chrono 500mg,Sécable Por tbl.
ret.,Diazepam-PP

bez medikace 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpovdi responderit na
otdzku: Jaké léky vaSe &iuzivd? Kategorie odpeédi Depakine sirup, Diazepam
desitine jako prvni pomoc uvedeno 2x. Kategorie YBRzepam jako prvni pomoc 1X,
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Orfiril long a POR CPS PRO uvedeno 1x. Kategori@dkine chrono a Sécable Por a

Diazepam jako prvni pomoc 1x, bez medikace kategeéno také 1x.

Tabulka 25 Pri¢ina vzniku epilepsie ditte

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
epilepsie v rodia 2 1 1
nevi 2 1 1
araz hlavy 1 1
febrilie 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderit na
otazku: Co bylo ficinou vzniku epilepsie VaSeho é&ie? Kategorizace odpédi
epilepsie v rodié uvedeno 2x, nevi uvedeno 2x. Kategorizace Urazyhlaedeno 1x a
vysoké teploty uvedeno 1x. Celkovy vyskyt kategowvemych odpo&di responderit
je 6.

Tabulka 26 Od koho méate informace o rezimovych op#&eni u déti s epilepsii

R Rl R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
Internet,neurolog a jeho sestra 1 1
Neurolog 2 1 1
PLPD a jeho sestra | 1 1
Spole&nost ,E" \ 1 1
nikdo ‘ 1 1
Celkovy vyskyt -6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpovdi responderit na
otazku: Kdo Vas informoval o dodrzovani rezimovyopatenich VaSeho dite?

Kategorizace odpadi prakticky Iékd pro ckti a dorost a jeho sestra uvedeno 1x.
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Kategorizace odpa@di pomoci internetu, neurologa a jeho sestry uveden pouze
neurolog a jeho sestra uvedeno 2x. Kategorizacewddp Ze nevi 1x a nikdo uvedeno

také 1x. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpdiresponderitje 6.

Tabulka 27 Jak edukovala sestra PLPD o rezimovychpatienich u epilepsie

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet

bez edukace sestry PLPD 3 1 1 1
Edukace pomoci letaku 1 1
slovni edukace a pomoci letaku 1 1
slovni edukace, nacvik podani Diazepamu, 1 1
kontakt na Spolmost ,E“sestrou PLPD
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderit na
otazku: Jak probihala Vase edukace sestrou PLRINpjak k diEti pristupovat, co smi
a co nesmi &at? Kategorizace odpésl, bez edukace sestrou PLPD uvedeno 3x.
Kategorizace odpadi letdk 1x, slovni edukace a letak 1x, slovni edgka nacvik
podani Diazepamu a kontakt na Sgolest ,E" sestrou 1x. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odpe@di responderitje 6.
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Tabulka 28 Nedostatky prace sestry z pohledu rode

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet

zajem o problematiku | 1 1
ptesné informace \ 1 1
nic, spokojena | 1 1
komunikovat, prosadit sefgdozit slova PLPD 2 1 1
nevi, sngrodatny je lIéka 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpowdi responderit na
otazku: Co postradate u sester PLPD v souvislaspilepsii VaSeho dite? NegastjSi
kategorie odposdi je, Ze se neumi prosadit, nekomunikuje areldpda slova Iéke
uvedeno celkem 2x. Kategorizace nema zajem o prailku uvedeno 1x, nepodava
piesné informace 1x, nevi co & ale smrodatny je stejné lékauvedeno 1x.
Kategorizace nic, spokojena uvedeno 1x. Celkovykyty&ategorizovanych odpeédi

responderii je 6.
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Tabulka 29 ReZimové opatteni déti jednotlivych respondenti

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
pravidelny spanek, 1 1

omeze TV, helma na
kolo pii sportu

dodrZzeni medikace, 1
pravidelny spanek, néba 1
dlouhé trat,navstva

neurologa pravidelna

nyni jiz nic 1 1

pravidelnost spanku, 1 1

negrettzovani, necwit ve

vySkach

pravidelnost spanku, 2 1 1

negrettzovani, omezeny
cas na TV a PC, medikac

Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpovdi responderit na
otazku: Jaka rezimova opemi u svého dite dodrZzujete? Ne&pstjSi kategorizace
odpowdi pravidelny spanek, négitZovat, omezit média, dodrzovani medikace
uvedeno 2x. Kategorizace odgoV spanek, helma na kolo, omezit televizor 1x,
medikace, spanek, neurolog, #keé dalky 1x a spanek a negvi ve vyskach
a nepettZzovat uvedeno 1x a 1x uvedeno nic jiz nedodrZzuje@elkovy vyskyt
kategorizovanych odpe@di responderitje 6.
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Tabulka 30 Dostat&nost edukace o epilepsii a rezimovych opinich

R Rl R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
ano, stai 5 1 1 1 1 1
ano stai info u Spolénosti ,E* 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpovdi responderit na
otazku: Stai Vam informace, které mate o rezimovych @pafch u epilepsie, nebo
sami stale vyhledavate nové, kde acfr&ategorizace odpeédi ano, st&i uvedeno 5x.
Kategorizace odpa@di ano stai, ale stale hledam nové u Spalesti ,E" uvedeno 1x.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpsli responderiitje 6.

Tabulka 31 Kdo pomohl v edukaci o epilepsii nejvice

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
neurolog 2 1 1
Neurolog a jeho sestra 1 1
PLPD a jeho sestra
PLPD a jeho sestra, 1 1
neurolog
'sestra PLPD | 1 1
‘nikdo ‘ 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderit na
otdzku: Kdo Vam nejvice pomohl v informovanosti eZimovych opdaenich
u epilepsie? Kategorizace odgdv neurolog uvedeno 2x, neurolog a jeho sestra a
PLPD a jeho sestra uvedeno 1x. Kategorizace PLjebaasestra, neurolog uvedeno 1x,

nikdo uvedeno také 1x. Celkovy vyskyt kategorizox@modpo¥di respondertitje 6.
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Tabulka 32 Kdo nepomohl v edukaci o epilepsii

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
PLPD a sestra | 1 1
‘véichni pomohli trochu ‘ 2 1 1
nevi | 2 1 1
‘ nikdo ‘ 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpovdi responderit na
otazku: Kdo Vam ibec nepomohl vinformovanosti o rezimovych deaich
u epilepsie? Kategorizace odgdy, Zze vSichni pomohli trochu uvedeno 2x, nevi
uvedeno také 2x. DalSi kategorizace odplbovPLPD a jeho sestra 1x a nikdo

kategorizovano 1x. Celkovy vyskyt kategorizovangdpowdi responderiitje 6.

Tabulka 33 Prinos edukace sestry PLPD §inosné

R R1 R2 R3 R4 RS R6
respondent Sowet
‘ano, byly ginosné | 3 1 1 1
\ nebyly Zadné \ 3 1 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férmdpovdi responderit na
otazku: Jak moc byly informace od sestry PLPD prés \ffinosné? Kategorizace
odpowdi ano, byla pinosna uvedeno 3x. Kategorizace odfutiwnebyly Zadné uvedeno
také 3x. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpdiresponderitje 6.
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Tabulka 34 Edukace respondent o spol€nosti sdruzujici epileptiky

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
‘ informovani ‘ 1 1 1 1
‘neinformovani | 2 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderit na
otdzku: Jak jste informovani o sp&hesti sdruzujici epileptiky? N&sEjSi
kategorizace odp@di informovani uvedeno 4x, neinformovani uvedeno elkovy

vyskyt kategorizovanych odpé&di respondetitje 6.

Tabulka 35 Znalost mista existence Spataosti ,E*

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
Internet | 3 1 1 1
‘Nevi | 2 1 1
Ostrava, Praha, Internet 1 1
‘Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féoramdpovdi responderit na
otdzku: Kde najdete Spdleost ,E*? Kategorizace odpédi, Ze na internetu uvedeno
3X, nevi uvedeno 2x. Kategorizace odgaivOstrava, Praha, Internet uvedeno 1x.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpsli responderitje 6.
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Tabulka 36 Spolupracujete se Spotmosti ,E"

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
ne | 1 1 1 1 1
‘ano e-mailem | 1 1
Celkovy vyskyt | 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féramdpovdi responderit na
otdzku: Jak jste kontaktovali tuto spitest? Kategorizace odpé&i ne uvedena 5x.
Kategorizace ano, e-mailem uvedeno 1x. Celkovy yly&ktegorizovanych odp&di

responderii je 6.

Tabulka 37 Ziskali jste u Spolénosti ,E" informace o reZzimovych opatienich

epilepsie
R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
‘Ano 4 1 1 1 1
Ne | 2 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpovdi responderit na
otazku: Ziskali jste informace o rezimovych dpaich epilepsie u Spaieosti ,E"?
Kategorizace odpadi ano 4x, ne uvedeno 2x. Celkovy vyskyt kategoraao/ch
odpowdi responderiitje 6.
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Tabulka 38 Byly informace u Spolé€nosti ,,E” p Finosnéjsi nez u sestry PLPD

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
Ano 4 1 1 1 1
Ne, nebyly Zzadné 2 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderit na
otazku: Porovnejte informace od Spwlesti ,E* a sester PLPD? Kategorizace ano

uvedeno 4x. Kategorizace odpov nebyly Zadné uvedeno 2x. Celkovy vyskyt
kategorizovanych odpe@di responderitje 6.

Tabulka 39 Jaky mésiénik Spoletnost ,E* vydava

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Sowet
Aura 3 1 1 1
Nevim 3 1 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpovdi responderit na
otdzku: Jaky msicnik Spolé€nost ,E* vydav4d? Kategorizace Aura uvedeno 3x

a kategorizace odpeédi nevim uvedeno také 3x. Celkovy vyskyt kategorawoych
odpowdi respondeiitje 6.
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Tabulka 40 Jak ziskatélenstvi Spol€nosti ,E"

R R1 R2 R3 R4 R5 R6
respondent Souet
Ano, vim 3 1 1 1
Nevim 3 1 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované féormdpowdi responderit na
otazku: Jak se fizete statéleny Spolenosti ,E*? Kategorizace odpédi ano vim
uvedeno 3x a nevim uvedeno také 3x. Celkovy vy#ategorizovanych odpeédi

responderii je 6.

Tabulka 41 Znalost zeleného plakatu

R R1 R2 R3 R4 RS R6
respondent Sowet
\Ano ‘ 1
Ne | 5 1 1 1 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované férodpovdi responderit na
otazku: Jak vypada zeleny plakat o epilepsii a fgte ho vidli? Nejpaetrgjsi
kategorizace odp@di ne uvedeno 5x. Kategorizace odpdivano uvedeno 1x. Celkovy

vyskyt kategorizovanych odpé&di responderitje 6.
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5 DISKUSE

Prednttem vyzkumu diplomové prace bylo zjistit, jestli ne@lukace sestrou
o rezimovych opdénich vliv na pinos informovanosti rodiny dite s epilepsii a jak
dalece se sestry v primarni pediatrickécip&enuji edukaci v oblasti epilepsie.
Vysledky vyzkumu pla vychézeji z dotaznikového Bati v kvantitativnicasti a také
z provedenych rozhovbrs rodti déti trpicich epilepsii v kvalitativniasti prace.

Kvantitativni vyzkumné &eni se zarrovalo na sestry v ordinacich praktického
|eékare pro d@ti a dorost (dale jen PLPD) na Uuzemi celého ¢Bského kraje (dale jen
JXK). Dotazniky byly zaslany do 123 ordinacich v agaeh Tabor, Jirtthav Hradec,
Pisek,Ceské Budjovice, Cesky Krumlov, Prachatice a Strakonice. NAavratnogda b
92 (74 %) dotaznik z nichz sedm bylo W¥gzeno pro neuplnost. Spré&myplnénych
dotazniki bylo 85 (69 %). Myslim si , Ze navratnost byla @gi& coz m piekvapilo,
protoze mezi prvnimi dotaznikyfiplo také, Ze &kuji, ale, Ze nemaji zajem
0 spolupraci.

V ordinacich PLPD celého Ji#eského kraje je zafmstnano nejvice 42 (49,4 %)
sester ve &u 41-50 let a druhou nejpetrgjSi skupinu tvéi 26 (30,6 %) sester
ve wku 31-40 let. Vyzkumny soubor je tedy zastoupervidasestrami s bohatou
zdravotnickou praxi a dalo by se tale@pokladat, Zze si @édomuji dilezitost primarni
a také sekundarni prevence u epilepsie a snadisgainci svého povolaniéptovat
hlavreé proto, Ze v druhé otazce uvedlo nejvice a to B38(80) sester, Ze jsowtdké
sestry, tedy imo vzclané v problematice zvlastnostitského ¥ku. Tato skupina byla
nasledovana v @gtu 32 (37,6 %) sester, které uvedly jako nejvySdehani
stredoskolské v oboru vSeobecnd sestra. Mezi sestramibulantni p& 11 (12,9 %)
sester dosahlo postgraduéalnihodladi v oboru Anesteziologie, resuscitace a intamziv
p&e, vysSi odborné vzthni maji 4 (4,7 %) sester a vysokoSkolského ¢had
bakal&ského typu dosahlo 5 (5,9 %) sesterietil otAzkou byla délka praxe sester
u PLPD. Nejdéle a to vrozmezi let 11-20 pracujePlulPD 37 (43,5 %) sester.
Je to Uctyhodnéislo, které by rdlo znamenat kvalitu a bezfreost poskytované pé
0 cktského klienta. Druhou nejpetrgjSi skupinu tvaéilo 31 (36,5 %) sester jejichz

odborna praxe se pohybuje v rozmezi 1-10 let. Néddlistrag si zaslouzi pozornost
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také 13 (15,3 %) sester, které jsou ambulant&i péktské klienty ¥rné jiz rico mezi
21-30 lety. Za obdivuhodnou vydrziaeme pochvalit 4 (4,7 %) sester, které jsou skoro
inventd&em ambulance PLPD a pracuji zde déle jak 31 lettého, kdo nepracuje jako
sestra na kterémkoliv Useku zdravotnictvi &da nebudou asi nic znamenat, ale moje
praxecini v sowasné dob 20 let praxe a sama si dovolfiui, Ze po &chto letech praxe
jsou v ambulancich PLPD letité praity s bohatou celoZivotni praxi a je to tak dle
mého nazoru spragnprotoze kdo jiny, nez odbornici a hlawspecialisti na pediatrii
by meli pecovat o budoucnost naSeho naroda, kterym bezespSrudti jsou.

Zakladni otazkou, kterou byitslo 4 jsem se dotazovala na to, jak moc jsétu d
trpici epilepsiicastymi nav&tvniky ordinaci PLPD v¢&K. Na tuto otazku odp@délo
z celkového zkoumaného souboru 44 (51,8 %) sesati trpici epilepsii spiSe nejsou
castymi navatvniky ordinace PLPD. Na druhé stéa26 (30,6 %) sester uvedlo, Ze tyto
déti jsou spiSe&astymi nav&vniky ordinace PLPD. Posledni skupinu 15 (17,6 %6jit
sestry, které uvedly, Zeétil s epilepsii nejsowastymi navatvniky ordinace PLPD.
Na vysledcich je patrno, Ze se sestry v ordina¢itRPD setkavaji sami trpicimi
epilepsii, ale rozhodntyto dti nepati mezi nefastjSi klienty a snad pravproto
na otazkwislo 5, ktera se dotazovala na to, zda v rdmcinacé PLPD piadaji sestry
piednasky o prevenci vzniku epilepsie, které by de zt#adit do primarni prevence
vzniku tohoto onemocmi odpowdélo vSech 85 (100 %) sester stejm to tak,
Ze neptadaji gednasky o prevenci vzniku epilepsie. Tato odgbse stala jednou
Z t&ch, které potvrdily prvniést hypotézy o tom, Ze se sestry nezapojuji dogorim
prevence a tudiz se nezapojuji do edukao procesu.

S onemoemim epilepsie se poji nutnost dodrZzova&faka rezimova opétni.
Tato opaiteni prochazela a prochazi stale vyvojem a tedy lymmanebo naopak
velkymi zmgnami a mg zajimalo, pokud v ordinaci PLPD informuji rodi ckti
s epilepsii 0o rezimovych ogahich, kdo se této problematicénuje. Otazkatislo 6
se dotazovala pravem na to, kdo informuje dedi dti o jiZ zminovanych rezimovych
opatenich. Celkem 31 (36,5 %) sester uvedlo, Ze infgertaka - neurolog, ale dalSich
27 (31,8 %) sester uvedlo, Ze informuje o rezimbvgpatenich |éka - neurolog,
pediatr a také sestra. DalSich 15 (17,6 %) sestedlo, Ze edukuje |€ka pediatr,
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¢imz jask fekly, Zze needukuji sestry a dalSich 12 (14,1%)esesdbkonce uvedlo,
Ze needukuje rode a dti s epilepsii nikdo. Naekvapilo n& to, protoze kdyZ si sama
vzpomenu na edukaci u svycletidve spojitosti s kterymkoliv &Sim ¢i mensim
zdravotnim problémem dopadlo tdepré stejré, pokud jsem si 0 edukaci vyslavn
nepozadala. Jak smutné, ale realné. ReZzimovéempaouvisi s druhou hypotézy a to,
Ze se sestry praktickych léka nezapojuji ani do sekundarni prevence vzniku
onemocgni.

Otazkacislo 7 se zamrn¢ dotazovala na to zda sestry dopmiu klientim
Ketogenni dietu, ktera se @kterych tym epilepsie mize aplikovat a rize dokonce
i nemoc zmirnit. Jde o jedno z mnoha rezimovych tiepa vice ¢ méns
dopori&ovanych a 61 (71,8 %) sester odpddlo, Ze nedoportuji a zbylych
24 (28,2 %) sester uvedlo, Ze dietu spiSe neddppriakze se domnivam, Ze ji znaji,
cozZ je vlasta dobré, ale nepouzitelné. Otazkalo 8 se zawtila na primarni a vlastn
i sekundarni prevenci a dotazovala se na to, zstaysedukuji rodie a dti o prevenci
vzniku UraZ, které mohou do budoucna byt jednim z moznydtirpvzniku epilepsie.
Tam, kde jiz epilepsie byla diagnostikovana a remgla pod kontrolou mohou urazy
dit¢ bezprostedre ohrozit na Zival. VSichni vime, Ze boj proti éiskym Urazm
nemiZze byt jednorazovou akci, ale vyzZaduje trvalou \itkti Tyto oba zpsoby
prevence by se &y jiz v ambulantnich zZdzenich PLPD zatit edukané hlavre
na rodée dti s epilepsii a tim ovlivnit vychovu jejicketd, protoze vliv rodiny nesmi
byt podcéovan. Z celkového vyzkumného souboru odfulo 36 (42,4%) sester,
Ze v oblasti Urax spiSe edukuji, 18 (21,2%) sester odfulslo, Ze edukuji. DalSich
24 (28,2%) sester uvedlo, Ze spiSe needukuji couesti a dokonce 7 (8,2%) sester
priznalo, Ze zcela dit¢ se jejich prosednictvim drazovost ai nesnizi,
protoze needukuji. Sam Mar&(33) uvadi, Ze viflpad, Ze se jednd o epilepsii,
doporiuje se opatrnost v rizikovych situaci¢imz jen potvrdil, Ze prevence v oblasti
arazi je zcela na mist

Komarek a Zumrova (21) uvadi, Ze prewaritipodavani Diazepamu desitinu
spole&né s antipyretiky jako je Paracetamol nebo Brufenziswiyskyt opakovanych
febrilnich zachvatasi z 30 % na 5-10 %. Nekomplikované febrilni zéth maji
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kratké trvani, ale komplikované trvaji 15 minut&é déle, coz je pro rag cti velmi
negijemné a proto se otazk@slo 9 dotazovala sester na to, jestli edukuji d@dkti

s epilepsii o prevenci&i. Bohuzel 38 (44,7%) sester odgddlo, Zze spiSe needukuji
a dalSich 6 (7,1 %) sester uvedlo, Zeitar needukuji. Mirg radostgjSi bylo,
Ze 21 (24,7 %) sester se edukagivje a dalSich 20 (23,5 %) sester uvedlo, Ze spiGe
se ¥nuji edukaci v oblastifie¢i. Sama se s febrilnimiié&emi u dti setkavam v ramci
pirednemocrini neodkladné @& a mohu potvrdit, Ze velméasto si rodie cti

u kterych doslo k febrilnimiecim s bez¢domim neumi poradit afipdotazovani na to,
kdo je pouil o prevenci odpovidaji , Ze nikdo.

Na otazkuislo 10, ktera se dotazovala na to, zda sestraugelakreZzimovych
opatenich rodie ckti s epilepsii odpasdélo , Ze spiSe ne 38 (44,7 %) sester, spiSe ano
33 (38,8 %) sester, needukuje 10 (11,8 %) sestecedn ukit¢ edukuje pouhych
4 (4,7 %) sester PLPD. Mata Zivny (33, 59) se zmiuji o tom, Ze zakladni é&ou
epilepsie je Uprava Zzivotospravy &@& a podavani I&k a, Ze Zivotosprava
pro zachvatovita onemoéni je vlast® zivotnim stylem s pravidelnym rezimemdbd
a spanku, s vylaienim alkoholu i extrémniho fyzického a psychickehtizeni. To vSe
jsou rezimova opé#&eni dilezitd pro Zivot epileptika a nikdo se jim v primampé&i
u PLPD ne¥nuje a edukace se nechava v lepsiipgot na Iékde neurologa, jak bylo
jiz zachyceno v tabulce 6. Jediné pozitivni na teem je to, Ze v otazasslo 11
se n¢Ely sestry moznost vyjd&d k tomu jak moc jsou spokojené s edukaci ¢odiéti
s epilepsii jejich progednictvim. Nespokojeno je s vlastni edukaci 291(34) sester,
spiSe nespokojeno je 23 (27,1 %) sester, ale spodsi s vliastni edukaci je 16 (18,8 %)
sester a spiSe ano uvedlo 17 (20 %) sester. Sastd}y, Ze nejsou spokojené s vlastni
edukaci rodit déti s epilepsii. Doufam, Zze se v ramci vyzkumnéehie$é se musely
sestry zamyslet nad svym poslanim v ambulanci PaRidkusi se o zénu alespa
u ckti s epilepsii.

DalSi otazkou jsem se dotazovala na tesesiry povazuji udiskych epileptik
za zakladni v oblasti rezimovych opatich. Graf 1 znaztuje, Ze ¥tSina sester
ma gedstavu o tom, jak by &a rezimova opdéni u @tskych epileptik vypadat,
ale jak uz jsem se zminila vySe Bk to, ale u¢domuji si, Ze to asi neni dixh
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protoZze nejsou s vlastni edukaci spokojené. Z wéko pdtu 85 (100 %) sester
odpovdély 2, Ze zakladem Zivotospravy epileptika je desktatpanku, dostatek pobytu
nacerstvém vzduchu, akti¢énse ¥novat sportu¢as travit s fateli pomoci internetu,
stravu omezit hlavhpred spanim. DalSich 33 sester uvedlo, Ze zakladeotospravy
epileptika je dostatek spanku, omezeny pobytcesstvém vzduchu a dieta. Také
celkem 24 sester uvedlo, Zé&tidhemaji jist¢okoladu a kakao , coZipisuji tomu, ze
diive opravdu tato rezimova opani byla aktualni a velké&st sester ma praxi u PLPD
delSi jak 10 let. Dnes séokolada a kakao fize v rozumné nié.VSech 85 sester
uvedlo nepit alkohol nebo jen velmitishiné a také 85 uvedlo Zit celkévzdraw
a nekotit. Nepretézovat di¢ psychicky i fyzicky uvedlo 80 sester a 37 jakagjuvedly
dodrzovani medikace a pravidelnost i&kgch kontrol. Jsem spokojena. Vzhledem
k tomu, Ze jsme se jiz dozkly, Ze nejvice edukuje Iékaneurolog jak znazdéuje
tabulka 6 dalSi otazka se dotazovala kontrata to, zda maji rod od neurologa
dostatek informaci o reZzimovych ofatich u dti s epilepsii. Nadpolovni wtSina
a to hned 51 (60 %) sester uvedlo, Ze dednformace maji, dalSich 12 (14,2 %)
uvedlo, Ze informace nemaji a 22 (25,9 %) uveddmevi, protoZze se rawi nes¥iuji.

Béartlovd a Linhartova (3, 27) hava tom, Ze sestra je prvnilankem
v komunikaci mezi pacientem, jeho rodinou a féka Byt sestrou neni jednoduché.
Sestra musi byt schopna odpovidat na otazky, kieryen pacient trapi, vzdy
za predpokladu, Ze se nejedna o odfmivha otazky diagnostiky, ¢&y a prognozy.
Ty zistavaji nadale pouze v kompetenci i&kse vSech ostatnichtipadech by réfla
byt schopna odp@dét klientovi sama. Jergtko sestra v ambulanci PLPD odpovi
klientovi, kdyZz se ho nezepta.

Posledni otazky smovaly na informovanost sester o sgolestech sdruzujici
lidi s epilepsii, protoZze i to je stésti eduké&niho procesu. Otazk&islo 14
se dotazovala na to, zda sestry maji kontakt aérugimrodice dti s Epilepsii
na Spolénost ,E". Pouze 15 (17,6 %) sester uvedlo, Ze datgich 34 (40,0%) sester
uvedlo, Ze nesamuji rodice na tuto spolmost a 36 (42,4 %) sester uvedlo, Ze nevi,
jestli smetuji rodice diti s epilepsii na Spataost ,E". Je to Skoda, Ze sestry nemaiji vice
povwdomi oc¢innosti spolénosti, protoZe jak sama spét®st na svych strankach uvadi,
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je jejich hlavnim poslanim pomahat lidem s epiliepstaké jejich blizkyma tim
zlepSovat jejich Zivot a postaveni ve sgalesti (40). Podohbn dopadla nasledujici
otazkacislo 15, ktera se dotazovala na to, jakgsiénik Spol€nost ,E" vydava. Nebylo
pro me piekvapenim, Ze spravrodpowdélo pouze 21 (24,7 %) sester a ostatni pouze
tipovaly. Posledni otazkatislo 16 jsem se dotazovala na to, zda mégkarre PLPD
zeleny plakat od Spaieosti ,E". Pouze 4 (4,7 %) sester uvedlo, Ze arbydych 81
(95,3 %) sester uvedlo, Ze tento plakat nemajnaatiznaly, Ze ho neznaji.

Poslednimi otazkami jsem potvrdila H3, sestry praktickych léka pro ckti
a dorost nespolupracuji s kluby epilejtikim se povedlo zmapovat druhy cil prace,
kterym bylo zjiS¢no, Ze sestry v ordinacich PLPD nevyuZivaji moirggstlupracovat
s kluby epileptik a rozsah jejich spoluprace je tedy nulovy. Mikghu vyzkumného
Seteni se dale povedlo zmapovat moznosti i rozsahgprima sekundarni pé sestrou
0 ckti s epilepsii. V tabulkach 5 a 9 se povedlo vkoviat H1, Ze se sestry v ordinacich
PLPD nezapojuji do primarni prevence vzniku epiepsZz vysledk vyplyva,

Ze se sestry v ordinacich PLPBKJse nezapojuji do primarni prevence &lym
by se do budoucna jak uvadi Sédla (38) podilet v rdmci svych kompetenci vice
na oSabvatelské pé&, protoZze ve sv&innosti se musi za#it hlavré na spolupraci
srodinou ditte, nebd@ hlavnim cilem sesterského Usili jee@ zapojit rodinu
do procesu keni a stim je spojena i preventivni a vychové&ep Jako posledni
se na zaklatl vysledki prace nepovedlo potvrdit H2, ktera tvrdila, Zetrse®LPD
se zapojuji do sekundarni prevencesti d epilepsii. V tabulkach 6, 7, 9 se jednazia
zmapovalo, Ze sestry needukuji keiditi s epilepsii snad proto, Ze si mysili,
Ze edukace neurologem je dostate ale nechapu ty, které uvedly, Ze ani nevi jak m
jsou rodée informovani, protoze se jich nikdo nepta. Jediaéco se sestry zaiji

a mirre edukuji jsou Urazy uéti, ale na prevencitiké¢i a dodrzovani rezimovych
opateni réjak zapomaily.

V ptfibé¢hu zpracovani teoretické&sti a pipravy dotazniku jsem si na zakéad
praxe v ramci studia v ambulanci PLPDédemila, jak moc podstatna je edukace
kazdého rodie ditte s epilepsii, ale sami@me i s jinym onemocénim. Moc dolse mi
sestry v roli edukéatorky v ambulancich PLPD fiifp, mozna snad také proto,
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Ze WtSina z nich se vzthva jen v omezené i@ a vysokoSkolskéi vysSi odborné
vzklani ma jen 9 sester z celkového vyzkumného soubéysledky hovdi o tom,
Ze edukani proces sestry vprimarni pediatrické ¢ipéneaplikuji. Doufam,
Ze se do budoucnisla vzalanosti a z toho plynouci i znalost a pouzivanuketiniho
procesu Vv primarni pediatrickégemeni nejenom v oblasti epilepsie.

Cilem kvalitativniho vyzkumného faii v druhécasti prace bylo zmapovat
piinos edukace sestrou o rezimovych tgr@th d@ti s epilepsii z pohledu raoff.
Tabulka 16 seznamuje s pohlavim respondenédy rodéa, ktei byli ochotni
spolupracovat a hovib o potizich svych é&i. NejwtSi paet respondeiit predstavuji
Zeny, celkem 5 a 1 odvazny respondent byl otechv$ivySe zmiani hovaili o svych
détech coz zachycuje identifikai tabulka 17, ktera jagrhovai, Zze pouze 2 &i byly
pohlavi Zenského a ostatniticl tedy 4 byly pohlavi muzského. VSichni vime,d&sky
vék zahrnuje obdobi velmi Siroké z pohledu bio-psyshoialniho vyvoje a tabulka 18
nadm zanirné blize specifikuje ¥kove rozgti déti responderit Vyzkumné Seéeni bylo
provadno na dtech, kterym byly 4, 5, 6, 8, 13 a 18 let.

Tabulky 19 - 25 t¥0 prvni ¢ast vyzkumného Seni a zarduji se hlavi
na povahu, ficinu a projevy epilepsie&i responderit Veleminsky (48, 49) uvadi,
Ze vyvoj ditte je zavisly na mnoha ¥sich i vnignich vlivech, které na jedince
v prabéhu Zivota fisobi. S vyvojem déte souvisi i pibeh thotenstvi jeho matky.
Tabulka 19 se za&mé zanttila na €hotenstvi matky déte a jeho pibéh a prezentuje
v kategorizované forgh odpowdi responderit na otédzku: Jak probihalo VaSe
téhotenstvi? NepstjSi kategorie odpasdi bylo 4x fyziologické a kategorie odp&n
rizikové bylo uvedeno celkem 2x. Na tuto tabulkwameuje tabulka 20, ktera nas
informuje o tom, zda onemo&mi epilepsii se jiz u &oho z rodinnych fislusniki
vyskytlo a prezentuje v kategorizované feérmdpowvdi responderit na otazku: Trpi
nékdo v rodirg epilepsii? Mora (33) uvadi, Ze jiz v polovinl8. stoleti Tissot uvedl,
Ze genetické faktory mohou vést krozvoji epileps&é proto vyznamnou roli
v diagnostice hraje rodinnd anamnéza klienta. M@musouhlasit, protoze i v ramci
vyzkumného Séeni nefastjSi kategorii odpogdi bylo celkem 4x ano, tedy mame
v rodirg epilepsii a kategorie odpédi 2x ne, tedy nemame epilepsii v rodiZivny
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(59) i Mor& (33) se zmiuji o tom, Ze riziko epilepsie u die zdravych rodii je asi

2 - 3 procenta. Viflpadt, Ze jeden rodi ma epilepsii, stoupa toto riziko na 5 procent
a v gipadt, ze epilepsii trpi oba rat# je riziko 10 - 15 procent. V Evrépkde Zije
asi 400 miliori lidi, trpi epilepsii asi dva miliony &i. Zde je vidt jak dalece
je rodinnd anamnéza vyznamna pro budoucnost ialibta ditte a jiz pra¥ v doke
planovani rodiovstvi v ramci primarni prevence by se genetick€zzanéla veénovat
VEtSi pozornost.

Faber (13) a Va@jth (53) uvadi, Ze epilepsie patpolu s epileptickymi zachvaty
k ¢astym neurologickym porucham, které se vyskytygikémkoliv wku. Préa¥ na vk
déti v dok jejich prvniho epileptického zachvatu se dotazavabbulka 21,
ktera prezentuje v kategorizované férodpowdi responderit na otazku: Kdy dostalo
VasSe di¢ prvni zachvat? V prvnim roce Zivotadé dostaly zachvat dvdéti a dalSi
dveé déti dostaly prvni zachvat v 5-ti letech. Ostatsii @Zdy po jednom dostaly zachvat
ve fech a deseti letech. Z vyslddie patrné, Ze epilepsie sékv pro swij nastup
opravdu nevybira. Za podstatné jsem povazovalatzeptklieni na to, jak se u jejich
ditéte prvni epilepticky zachvat projevil a vSe namzpreuje tabulka 22. Pouze u dvou
déti se povedlo zachytit stejné projevy epilepsiey kddice uvedli, Zze o kiete
a st&elo . Jeden rodi uvedl, Ze jeho ditmélo absence s generalizovanynédemi,
dalSi rodt, Ze jeho dit m¢lo vertigo se zvracenim a generalizovanyrfec&mi.
Predposledni rodi popsal generalizovanéike a posledni rodi charakterizoval
z&chvat svého dite jako zaraz véinnosti s kyvanim hlavy a ¢enim &i. Jen
pro predstavu bych rada zminila, Ze tyto vysledky nantifiaj$ zaludnost aiznorodost
projevi epilepsie a stefni Moran (33) se ve své publikaci zthije, Ze jen u &i
je druhi epilepsie znamo zhrubdidet a v Rkterych gipadech je jejich spolehlivé
rozpoznani tiskem i pro lIék&e s odbornym iistrojovym vybavenim.

Vzhledem ktomu, Ze vSechnytidjsou v pé€i neurologa dalSi tabulka 23
zachycuje v kategorizované fo¥rodpowdi responderit na otazku: Jaky je séasny
zdravotni stav VaSeho die? Celkem g responderit uvedlo, Ze zdravotni stav jejich
potomka je nyni kompenzovan, ale na medikacdarjerodt dokonce uvedl, Ze jeho
ratolest je pld kompenzovana a to bez medikace. NevSimalova (34 aansky (9)
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uvadi, Ze cilem p@& medicinské je plnd kompenzace zadhvad znamena vymizeni
zachvab s ukortenim l&€by nebo jejich trvald kompenzacé gachovani minimalni
terapie, coz se vlastnpovedlo potvrdit i vramci vyzkumného Emti. Tabulka 24
souvisi s pedchozi tabulkou a dotazuje se na medikacitelitNefasegjsi kategorii
odpowdi byl Depakine sirup a Diazepam desitin per recfako prvni pomoc v iipads
zachvatu. Dale vzdy jedenkrat bylo jako medikaced@n valproat, Diazepam desitin
per rectum jako prvni pomoc, Orfiril long a POR CPISO, Depakine chrono a Sécable
Por a Diazepam desitin per rectum jako prvni pom@eden respondent uved|, Ze jeho
dit¢ je bez medikace. Dolansky (9) uvadi, #e gpravném ufeni I&eni byva prvni
antiepileptikum usgsné u 40-60 % klieit | nAm se potvrdilo, Ze antiepileptik&td
z vyzkumného souboru jsou @Spa jak tomu nasdcuje i tabulka 23, protoze 5t
je kompenzovano, ale na antiepileptikach a jedn&odce kompenzovano bez
antiepileptik.
V fedchozim textu v tabulce 20 jsem se resporiddontazovala na rodinnou
zakz u epilepsie a nasledujici tabulka 25 zmapoval&gmmi respondent tedy rodéa
o tom, co bylo fi¢inou vzniku epilepsie jejich dite? Souvisi to vlastn
s informovanosti rodii o epilepsii jako takové a vysledkem bylo, Ze jgh@cinu
epilepsie u vlastniho die povaZzuji 2x epilepsii v rodima 2 rodée ji dokonce neznaji.
Jeden rodi uvedl jako picinu Uraz hlavy déte a posledni rodiuved! vysoké teploty.
Pouze 2 rodie neznali ficinu epilepsie u vlastniho die, takZze informovanost
V tabulkdch 26 az 33 se vysledky vyzkuhiné&eteni pomoci hloubkového
individualniho rozhovoru za#wuji na to, zda pro dit s diagnézou epilepsie
je informovanost o epilepsiitfinosem. Tabulka 26 prezentuje v kategorizované §orm
odpowdi responderit na otdzku: Kdo Vas informoval o dodrZzovani rezigabv
opatenich VaSeho dite? Jeden rodiuved|, Ze informoval prakticky lékgro ckti
a dorost a jeho sestra. DalSi kodived| jako edukatora internet, neurologa a jelstrge
a dalSi dva rode uvedli pouze neurologa a jeho sestru. Jeden soglz nevzpomal,
kdo ho edukoval a posledni z radlijasre uvedl, Ze informovan nebyl od nikoho.
Koméarek a Zumbrova (21) uvédi, Ze v primarni zdmav@é&i o &ti a dorost
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se stava edukujicim vedlestdkého lékée predevSim dtska sestra, kterd provadi
edukaci nejen nemocnychitd ale takeé jejich rodii. Z vysledk Ize jasw ftict, Ze sestra
v ambulanci PLPD se edukacié¢nuje minimalg, vice se edukuje vramci
neurologickych ambulanci préetinictvim neurologa a jeho sestry. Edukace tedy
néjaka probiha, ale &a by se vice rozif smérem k ambulancim PLPD a hlayn
smerovat k jejich sestram. DalSi tabulka 27 se & na to jak probihala edukace
rodict sestrou PLPD o tom, jak k diit pfistupovat, co smi a co nesmilat. Smutnym
zjistenim bylo, Ze polovina rodi uvedla, Ze edukace sestrou PLPD nebyla Zadna jede
rodi¢ uvedl, Ze pomoci letdku a dalSi jeden &pde edukace préhla pomoci letaku
a slovre. Posledni jeden rodli byl edukovan slowh spolu s nécvikem podéani
Diazepamu desitinu per rectum cewrg kontaktu na Spotmost ,E". Z vysledk
vyplyva, Ze polovina sester PLPD edukuje o rezincbvyppatenich bd’ slovrg,
letakem¢i odkazem na spateost epileptik, ale druhd polovina sester se edukaci
newnuje a to se fi¥e negativd odrazet v Zivat ditéte s epilepsii, které je pin
odkazano na rode. Rodé, ktery nema dostatek informaci o povaze onericn
a o tom, co d& muze, co nesmi, na co se mohou v souvislosti s onenon [Eipravit,
co zvolit za Skolni zZdzeni a mnoho dalSich okolnosti spojenych s kazuuda
¢innostmi Zivota se mohou odrazit nejenom v Zivairovni jejich ditte s epilepsii,
ale také celé jeho rodiny.

Tabulka 28 prezentuje v kategorizovaménéoodpowdi responderit na otazku:
Co postradate u sester PLPD v souvislosti s epilegaSeho ditte? NegastjSi
kategorie odpoddi bylo, Ze se sestry neumi prosadit, nekomunileujeegekladaji
slova lek#e a to celkem 2x. Jako nezajem sester o problemapilepsie se vyjad
jeden rodt a 1x bylo uvedeno, Ze sestra nepodaesme informace a dokonce jeden
rodic se vyjadil, Ze nevi co sestra n&d, ale smrodatny je pro & stejné léka.
BohuZel z vysledk je patrno, Ze vic jak polovina r@di je schopna definovat
nedostatky v edukaci ze strany sestry a timto bydale fici, Zze se sestra v roli
edukatorky v ambulancich PLP¥ilE neuplatuje. Bartlova (3) a Linhartova (27)
se zmhuji o tom, Ze sestra je také prvnélankem v komunikaci mezi pacientem, jeho

rodinou a Iékéem a musi byt schopna odpovidat na otazky, ktesgnpacient trapi,
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a to za pedpokladu, Ze se nejedna o odfativna otadzky diagnostiky, ¢y a prognozy.
Ty zastavaji nadale pouze v kompetenci igkave vSech ostatnichipadech by rla,
coz se nam opravdu nepovedlo potvrdit.

Mord (33) a Zivny (59) uvadi, Ze Zivotosprava pro zé&thvitd onemoaini
je vlasté Zivotnim stylem s pravidelnym reZzimem dod a spanku, s vyl@enim
alkoholu i extrémniho fyzického a psychického zati. Cast nemocnych nechéape,
Ze si mohou pomoci sami pgawodrzovanim zivotospravy a rezimovych dpat.
Tabulka 29 zmapovala v kategorizované féroupovdi respondetit na otazku: Jaka
rezimova opdaeni u svého dite dodrzujete? Dva z radi uvedli pravidelny spanek,
nepgettZzovat di¢, omezit média, dodrZzovat medikaci. Jeden zd&odivedl jako
odpowd spanek, helma na kolo, omezit sledovani televizavalSi rodé uvedl
dodrzovani medikace a dostatg spanek, pravidelné navgy u neurologa a nebhat
dlouhé trat. Dale 1x uvedli, Ze jiZ rezimova opaini nedodrZuji a posledni z réalilx
uved|, Ze dit nesmi cuiit ve vySkach a snazi se ho kezovat. V podstat néktera
rezimova opdeni rodte u svych dti dodrzuji, ale vzhledem kékku nebylo uvedeno
poziti alkoholu a cigaret, psychicka a fyzickaézawiskotéky blikajicimi stroboskopy
a teba alternativa v podetKetogenni diety. Mohu konstatovat, Ze zakladnimexa
opateni rodée dti s epilepsii znaji a snazi se k nim vést i swiij. Nasledujici
tabulka 30 prezentuje v kategorizované férodpowdi responderit na otazku: Std
Vam informace, které mate o rezimovych dpaich u epilepsie, nebo sami stale
vyhledavate nové, kde a @fo Rodée se v pti pripadech vzacghshodli a uvedli,
Ze jsou dostatmé¢ informovani a jeden rodiuvedl, Ze je také informovan , ale stéle
hleda nové informace hlaym Spolé€nost ,E".

DalSi otazka se dotazovala ¢ddiKdo Vam nejvice pomohl v informovanosti
o rezimovych opdénich u epilepsie? Vysledky nam zachycuje tabulkal8/a rodée
uvedli, Ze nejvice v jejichifpac informoval neurolog . Jeden r@duved! neurologa
a jeho sestru. DalSi jeden rodivedl, Ze informoval nejvice PLPD a jeho sestra
Po jednom byla uvedena odgdy Ze edukoval PLPD a jeho sestra a neurolog
a posledni rodi uvedl, Ze neinformoval nikdo. Tady vidime stejnésledky edukace
odborniky jako uvadi ve svych publikacich Dolans{@) a Morda (33) a to,
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Ze v sodasné dob je (Xast dtského I1ékee a jeho sestry o klienta s epilepsii v pozadi.
Je tedy potléena a ne vzdy k pro&ghu pacienta a to by seilm do budoucna zemit,
aby dominantni osobou v @& pacienta nebyl jen neurolog.

Tabulka 32 zachycuje v kategorizovanénfoodpowdi responderit na otazku:
Kdo Vam wibec nepomohl v informovanosti o rezimovych dépaich u epilepsie?
Kategorizace odpadi, Ze vSichni pomohli trochu uvedli dva ré€di DalSi dva z rodi
uvedli, Ze nevi, kdo neinformoval nejvice. Jedawdici uvedl PLPD a jeho sestru
a nikdo uved! posledni z radi. Pouze dva rode uvedli, Ze kazdy ze zainteresovanych
zdravotniki pomohl a zbytek, tedy vic jak polovina réwlijasre dokazalafict kdo
neinformoval a bohuZel byla zngima i sestra u PLPD. Také Zacharova (55) seigjmi
o tom, Ze nemocné dit jeho rodina vnima sestru jakloveka, ktery poskytuje oporu
a porozunini, je prostednikem mezi Iékem a jimi, osobou, ktera snizuje gdpmezi
lékarem a digtem a upekuje divéru ditte v I&ebny proces a svynyigtupem péuje
0 emociondlni stav dite a jeho rodiny. V naSentipact nas vyzkumné Sini dovedlo
k tomu, Ze sestry PLPD sétsinou nezapojuji do edukace kliénta jejich rodinnych
prislusniki o epilepsii. Tabulkou 33 jsem v kategorizovanéntozjistovala odpowdi
responderit na otazku: Jak moc byly informace od sestry PU#® Vas ginosné?
Polovina rodia celkem tedy 3x uvedla, Z¢iposné byly a druha polovina také celkem
3x uvedla, Zze nebyly informace od sestry PLPD Za@inénam jen potvrdilo, Ze edukaci
se vSechny sestry n&wiji, ale pokud ano, jsou informac&nmsné a mohou poziti¢n
ovlivnit Zivot ditte s epilepsii. VSechny sestry PLPD by siglimuvédomit,

Ze epilepsie je chronickéasto celoZivotni onemoeni, které je spojeno s vyznamnymi

psychologickymi a sociologickymi udledky. Obavy pramenici z moZznosti
negredvidatelného vyskytu zachvuakdykoliv v budoucnosti, vedou k pocitu nejistoty,

ktery negativl ovliviiuje spoléensky rozvoj jedince a to vSe také potvrzuje
Spole&nosti ,E* (1) na svych internetovych strankach.

Poslednicast vyzkumného Setni se vramci individualniho hloubkového
rozhovoru s rodi déti s epilepsii zagtila na poekdomi o klubech epileptik Tabulka
34 nam prezentuje v kategorizované féradpovdi responderit na otdzku: Jak jste
informovani o spoknosti sdruzujici epileptiky? Vic jak polovina reédli celkem 4x
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uvedla, Ze jsou informovéani a pouze dva z ¢ddnformovani nebyli. Dalsi tabulka 35
zmapovala posdomi respondentna to, kde najdou Spdleost ,E“. Tii rodice uvedli
dostupnost spotmosti pomoci viejnopravni sit Internet, dva rode newdéli a jeden
dokonce uvedl, Ze v Ostr&aa Praze a dale pomoci Internetu. Nasledujici kab86
prezentuje v kategorizované fa¥modpowvdi responderit na otazku: Jak jste
kontaktovali tuto spotaost? \&tSina, tedy pt rodicu spol€nost nikdy nekontaktovala
a pouze jeden rodliuvedl, Ze spolaost kontaktoval pouze e-mailem ve férdotazu.
Tabulka 37 nas seznamuje s odfmivresponderit na otazku: Ziskali jste informace
o rezimovych opdéenich epilepsii u Spateosti ,E"? Z respondefaitcelkem 4x bylo
uvedeno, Ze informace ziskali a pouze 2x bylo uwedge ne a to jenom proto,
Ze 0 spolenosti dva z roditt vabec ne¥déli jak je uvedeno vtabulce 19. Dalo
by se tedyici, ze spolénost ,E* informovala rodie rezimovych opaenich epilepsie
na 100 %.Jak dalece byly informace od Sp@esti ,E“ piinosrgjsi nez informace
od sestry PLPD zaznamenala tabulka 23, kter4 prgeem kategorizované forén
odpowdi responderit na otazku: Porovnejte informace od Spotesti ,E“ a sester
PLPD? Celkem 4x rode uvedli, Ze informace bylyimosrejSi nez od sestry a 2x
rodice uvedli, Ze informace nebyly Zadné, protoze jaladivtabulka 34 ne#h

0 spolénosti Zzadné informace. Kontrolni otazka o tom jaklede jsou rode
o aktivitach Spoleénosti ,E“ informovani zobrazuje tabulka 24, kterdepentuje
v kategorizované forthodpowdi responderit na otazku: Jaky #sicnik Spol€nost
.E“ vydava? Mesicnik s ndzvem Aura uvedliitrodice a dalSi i rodice newdéli

a stejnych vysledk bylo dosazeno v nasledujici tabulce 40, kterd zerije
v kategorizované forgn odpowvdi responderit na otazku: Jak se tbete statcleny
Spolenosti ,E*? Posledni tabulka 41 se dotazovala dgibdia to jak vypada zeleny
plakat o epilepsii a kde ho il NejpocetrgjSi kategorizace odpédi, Ze plakat
neznaji uvedlo & rodiét a pouze jeden rodliplakat vidl a zna ho. V tét@ésti prace
se nam povedlo zmapovat, jak dalece jsoucediformovani o zdruzeni pro epilepsi,
kterym je Spolénost ,E. VétSina rodéu je informovana, spot@ost zna a dostalo
se jim zde dostateych informaci o rezimovych ogahich, protoZe si stejnjako
uvadi Liga pro epilepsii (7) wdomuji, Ze cilem vSech sdruzeni epileptjk zajistit
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dostatek bd finanénich prostedki na zaji&ni asistent do Skol, nebo ziskat
prostedky na vSeobecnou respitnipa také zajistit vzélavaci a informani kampa
a tak informovat vSechny gebné o povaze onemagr epilepsie.

Kontaktem s respondenty, radidéti s epilepsii bylo zji$ho pomoci
individualniho hloubkového rozhovoru, ze sestrgrdinacich praktickych |éka
pro cgti a dorost v Jihteském kraji se edukaci o rezimovych dpafch ditte
s epilepsii  ¥nuje minimalg. Klienti, v naSem fipact rodice dEti s epilepsii
u ni postradaji zdjem o problematikufegné informace, schopnost prosadit
se a pekladat slova Iéka do jazyku pro klienta srozumitéj&imu. Ri edukaci klient
o rezimovych opdénich pro jejich &i s epilepsii zaujima stale prvni misto [Eka
neurolog a teprve potom prakticky lékapro dti a dorost a jeho sestraieBto,
Ze se edukaci velka pozornost ze stran sesténogva Uloha sestry tak ztrag@st&né
na svém vyznamu, rogk diti prekvapiv uvadi, Zze pokud k edukaci doslo, vzdy byla
piinosna pro jejich &i a tim i pro zkvaliténi Zivota etre celé rodiny. Rekvapivym
zjistenim bylo, Ze rodie cti s epilepsii jsou informovani o rezimovych dpaich
u svych dti prostednictvim  spolénosti  sdruzujici lidi  ®pilepsii
a kompenzuji si tak nedostatek informaci o reZincbvyopateni. Informace
od Spolénosti ,E* povaZzuji zatim za tfnosréjSi nez ty, které ziskali od sestry
v ambulanci praktického |éka pro d@ti a dorost. Klienti prokazali, Ze Speéteost ,E*
znaji, ale zatim ani jeden z nich netlenem této spotmosti snad prav proto,
Ze u \tSiny dti, které byly pedmétem nasSeho zajmu je epilepsie v&ané dob
kompenzovana na medikaci.

Rada bych jen zminila, Ze my sestry bychneli ukazat rodinam nasSich
détskych pacient, Ze mame zajem nejen o0 spokojenost jejickétalit ale také
0 & samotné, Ze umimeipnout odpo¥dnost za vykon své prace stefak jako jsme
odpowdné za svoji odbornou Urovea za zjisob svého dalSiho v&dni steji jako

to zmiuje jiz Mala (28) i Venglarova (51).
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6 ZAVER

Vyzkumnym Seatenim byly zmapovanyitcile. Prvnim cilem byly zmapovany
moznosti poskytované primarni a sekundarriepgestrou o @i s epilepsii. Druhym
cilem byly zmapovany moznosti a rozsah spolupréestrys s kluby epileptik
a poslednim, fetim cilem bylo zmapovat fimos edukace sestrou o rezimovych
opatenich dti s epilepsii z pohledu ragh. Cile prace byly spémy.

Dle vysledk kvantitativniho vyzkumu se sestry v ordinacichkgickych lékau
pro diti a dorost nezapojuji v dostatem p&tu do primarni prevence a ani sekundarni
prevence vzniku epilepsiémz potvrdily, Ze nevyuZivaji edukai proces v pediatrické
primarni péi. Stejre tak se povedlo zmapovat, Ze sestry v ordinaci@ktjokych
leékara pro ckti a dorost nespolupracuji s kluby epilegtilro verifikaci vysledi byla
stanovena pro vSechny hypotézy hranice vice jaloS@ster. Byly stanoveny hypotézy:
H1: Sestry v ordinacich praktickych |ékgoro cti a dorost se nezapojuji do primarni
prevence vzniku epilepsie a tato hypotéza se Werifila dotaznikovym Setnim. H2:
Sestry v ordinacich praktickych I&kapro cti a dorost se zapojuji do sekundarni
prevence &i s epilepsii byla vyvracena dotaznikovymigeim. H3: Sestry praktickych
lékaa pro déti a dorost nespolupracuji s kluby epileftikyla vyzkumnym Séenim
verifikovana.

Vysledky kvantitativniho Ségni jsou v sotasné dob velmi zneklidiujici,
protoZe, kde jinde by #&a z&inat primarni prevence nez p&aw ambulancich
praktickych lék&i pro diti a dorost progednictvim jejich sestry, ktera by seclm
aktivné zapojovat do edukace r@di a dti prostednictvim eduké&niho procesu
nejenom v problematice epilepsie. Ngaby zapominat a to, Ze primarni prevence je
zantiena na zdravéét a jejim hlavnim cilem je jiedchazet zdravotnim problém.
Newénuje se tedy pouze prevenci vzniku chorob, ale faddtivnim zlepSovanim
celkového zdravotniho stavu, coZ vede ke zkwalitrzivota. Snahou sestry v primarni
prevenci by milo byt predevSim ovlivnit vjSi faktory jako nafiklad dietni navyky,
omezovani sledovani televizoru a pozivani alkohdowreni, nedostatek pohybu
a mnoho jinych. Eliminuje a nebo se tak snazi d@esriivlivu rizikovym faktoéi a tim

cilerg podporuje aktivity vedouci k pozitivnim 2Zmam zivotniho stylu &i a mozna
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i jejich rodicu. Z vysledki vyplyva, Ze gkteré sestry se prevencénuji, ale zdaleka
svymi paity nedosahly hranice pro vyvraceni hypotéisjo 1.

Podobr tomu bylo i v gipad sekundarni prevence, kterd se Zamne na
véasné zji&tni jiz existujiciho onemoemi. M& zabrénit rozvoji choroby a ditr
diagndézu jest v dokg, kdy je onemocini ve vyl&itelném stadiu. S touto prevenci
souvisi i edukace sestrou v oblasti rezimovych iepét u dti s epilepsii
a informovanost o klubech sdruzujicich lidi s epilié. | zde se nepovedlo v ramci
dotaznikového S&gni verifikovat v dostateém p@tu hypotézu 2 a hypotézu 3.

V kvalitativni ¢asti vyzkumné prace byly stanovena jedna vyzkuniézka: Ma
edukace sestrou o rezimovych dpaich vliv na pinos informovanosti rodiny dite
s epilepsii? Kontaktem s respondenty, ¢bdiéti s epilepsii bylo zji®ho pomoci
individualniho hloubkového rozhovoru, Ze sestryrdimacich praktickych 1ék& pro
déti a dorost v Jihteském kraji se edukaci o rezimovych dpafch ditte s epilepsii
vénuje minimalg, a rodée &ti sepilepsii u nich postradaji nejen z4jem
o problematiku, fesné informace, ale a také schopnost prosadit @ekéadat slova
lekare do jazyku pro klienta srozumité@imu. Pokud sestry edukovaly, byly
informace ziskané prastdnictvim edukace dle radi pifinosné. BohuZel informovanost
rodict nez&iné v ordinacich PLPD, ale dle vyslédke specializovanych ambulancich
neurolog: a to by se do budoucn&io zmenit.

V priabéhu této prace jsem si édomila, jak moc podstatna je edukace kazdého
rodice ditte s epilepsii. Moc ddb se sestry v roli edukatorky v ambulancich PLPD
neoswedcily, mozné snad také proto, ZétSina z nich se vztva jen v omezené e
a vysokoskolskei vyssi odborné vadani ma jen 9 sester z celkového vyzkumného
souboru. Tato prace spolu s vyiteoym edukénim procesem pro sestry a régiby
mohla napomoci sestram v ambulancich PLPD k zamiyalé&e zminé informovanosti
rodicu jejich déti v oblasti primarni i sekundarni prevence epiepsetns rezimovych
opatenich plynoucich z podstaty onem&ahn Zveaejréni vysledki vyzkumu by bylo
podrétem k zamysSleni samotnych sester poskytujicicti péambulancich pro i
adorost, ale i pro sestry poskytujici @8eatelskou p&, protoze informaci
o rezimovych opdenich u epilepsie, ale santepre i u vétSiny ostatnich onemoéni
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nasich dti m& smysl, protoZe se takizeme nefimo podilet na zlepSeni jejich Zivota.
Dale by mohla pomoci ke spolupraci sester s klupjeptika s naslednou aplikaci
vysledki do praxe. Toto bych dopadfila pro posouzeni jako navod a inspiraci pro

VyuZziti v praxi.
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7 KLi COVA SLOVA

Dité

Edukace
Edukani proces
Epilepsie
ReZimova opéaeni

Sestra
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Piiloha 1 Dotaznik

Vazené kolegy&

jsem studentkou 2. ¢aiku Zdravoti socialni fakulty WCeskych Budjovicich.
Dovoluji si Vas touto cestou pozadat o vygihanonymniho dotazniku, jehoz vysledky
budou podkladem pro zpracovani diplomové prace émaat,,Vliv edukace sestrou
na @inos informovanosti rodi déti s epilepsii“. Data ziskana v dotazniku budou
pouZzita pouze pro vypracovani diplomové pradeviplnovani oznéte nejvhodsjsi
odpowd’, popipack i vice moznosti, nebo daje vlastnimi slovy.

Predem dkuji za VaSi spolupraci. Bc. Pickova Pavlina

1. Uval’te prosim Vas k:
O019-30let 0O 31-40let O41-50let O51-60let [O60avice let

2. VaSe nejvyssi ukotené vzdlani

O stedni odborné — vSeobecna sestra 00 stredni odborné —@ska sestra

O vysSi odbornéd vysokoskolské -Bc. 0 vysokoSkolské-Mgr. OvysokoSkolske-
PhDr.

O specializ&Ni.........ccoeevveeeeeeeeinnnnd C0JiNG, .o

3. Jak dlouho pracujete v ordinaci dtskeho lékare(dale jen PLPD)?
O 1-10 let 0 11-20 let O 21-30 let O 31a vice let

4. Jsou dti-epileptici ¢astymi navsévniky ordinace PLPD?
O Ano O SpiSe ano 0 Spise ne O Ne

5. Paradate edukani prednasky pro rodice a Skoly o prevenci epilepsie?
O Ano O Ne O Premyslime o podobném projektu



6. Kdo informuje rodi ¢e a di€ o rezimovych opatenich u epilepsie?
O Lékar O Sestra O Neurolog O Lékar, sestra i neurolog
O Nikdo 0 N 1 o = PSP RRURUPP

7. Doporwujete rodi¢am déti s epilepsii Ketogenni dietu?
O Ano OSpisSe ano O Spise ne O Ne

8. Edukujete rodi¢e o prevenci v oblasti Uraa?

OAno O SpiSe ano O SpiSe ne O Ne

9. U déti, které maji sklon ke ki‘e€ovitym onemocrénim informujete rodiée o
prevenci?

O Ano O Spise ano O Spise ne O Ne

10. Edukujete o rezimovych opatenich rodi¢e a jejich déti s epilepsii?
O Ano O Spise ano O Spise ne O Ne

11. Jste spokojena s informovanosti rodi déti s epilepsii Vasim prostednictvim ?
O Ano O SpiSe ano O SpiSe ne O Ne

12. Co v oblasti Zivotospravy difte epileptika povazujete za zakladni?

(Ize vice odpowdi)

O Dostatek spanku, dostatek pobytwrestvém vzduchu, akti¢¥rse ¥novat sportu,
¢as travit s pateli pomoci internetu, stravu omezit hlaiied spanim

O Dostatek spanku, omezeny pobytéeastvém vzduchu, dieta

O Nejistcokoladu a kakao

O Nepit alkohol nebo jen velmirgdme

O Zit celkow zdraw, nekodit

O NepeteZovat se psychicky ani fyzicky



13. Maji rodic¢e déti s epilepsii dostaténé informace o rezimovych opatenich od
neurologa?

O Ano, maji O Ne, nemaji OO0 Nevim, nesvfiuji se

14. Mate kontakt a snérujete rodic¢e déti s epilepsii na spolénost ,E*“?
O Ano O Ne O Nevim OJiNé, ...,

15. Jaky mésiénik vydava spolé€nost E?
O Epilepsie O Aura O Spolenost E
O EpiStop O Epi-Rodina OJiné,...iiiieee e,

16. Mate véekarné zeleny plakat od Spolénosti ,E*?
O Ano O Ne



Piiloha 2 Rozhovor s rodéi déti s epilepsii

1.¢&ast

1) Kolik let je vaSemu déti ?

2) Jakého pohlavi je vase &it

3) Jak probihalo vaséhotenstvi?

4) Trpi nekdo v rodiré epilepsii

5) Kdy dostalo vase ditprvni zachvat?

6) Jak prvni zachvat vypadal?

7) Jaky je sotiasny zdravotni stav VaSehoaté?

8) Jake leky vaSe dituziva?

2. dast

9) Co hylo gicinou vzniku epilepsie Vaseho é&i?

10)Kdy melo Vase di¢ posledni zachvat ?

11)Jak se citi VaSe dipred zachvatem?

12)Jak se citi VaSe dipo pro@laném zachvatu?

13)Na které otazky vaSeho é&i¢ ve vztahu k epilepsii nejste schopni sami
odpowdet?

14)Co nejhire snasi na epilepsii VaSedn

15)Kdo Vés informoval o dodrzovani rezimovych deatich VaSeho dite?

16)Jak probihala VasSe edukace sestrou PLPD o tork ¢hakti pristupovat, co

smi a co nesmistht?

17)Co postradate u sester PLPD v souvislosti s epilgpseho ditte?

18)Jak zvladate @& o své nemocné dit?

19)Jaka rezimova opani u svého dite dodrzujete?

20)Které z rezimovych opg&gnich VaSe détzvlada nejiie?

21)Dodrzujete u VaSeho die ngjakou dietu?

22)Jak dlouhyas travi Vase ditu sledovani televizoru a PC?




23)Jakému sportu se&nuje VaSe di?

24)Jak reagovalo Skolni #aeni na informace o onemagen Vaseho déte?

25)Stati Vam informace, které mate o mevych opatenich u epilepsie

nebo sami stéle vyhledavate nove, kde &dro

26)Co nejvice ovliviuje kvalitu Zivota VasSeho die?

27)Jaké kamarady ma VaSedfit

28)Kterécinnosti VaSe di neni schopné zvladat bez pomoci druhych?

29)Kdo Vam nejvice pomohl informovanosti o rezimovych ogahich

u epilepsie?

30)Kdo Vam wibec nepomohl informovanosti o rezimovych oganich

u epilepsie?

31)Jak moc byly informace od sestry PLPD pro V&agsné ?

32)V cem citite nespokojenost a bezradndspgi o vase dit?

33)Jak jste informovani o spaleosti zdruzujici epileptiky?

3. éast

34)Kde najdete Spotmost ,E“?

35)Kde jste dostali o spateosti informace?

36)Jak jste kontaktovali tuto spdleost?

37)Jak vypadali informace, které jste dostali?

38)Jaké informace o rezimovych opatich pro VaSe difiste zde ziskali?

39)Porovnejte informace od spotesti E a sester PLPD?

40)Co vSechno nabizi spéteost E pro Vas a VaSe &

41)Jaky nési¢nik spolénost E vydava?

42)Jak se mzete statleny spolénosti E?

43) Jak vypada zeleny plakat o epilepsii a kde jsteitidi?




Priloha 3 Doporwené |ékové kombinace u diagnostikovanychepileptickh

syndromi

Syndrom
Westiv syndrom

Lék 1. volby
Vigabatrin

Kortikoterapie

Lék 2. volby
Valproat

Benzodiazepiny

Poznamka
Topiramat?
Lécba na  special

pracovistich

Lennox-Gastauity Valproat Benzodiazepiny Topiramat
syndrom Lamotrigin Felbamat Létba na  specidl.
pracovistich iramat
Myoklonicko-astaticka Valproat Benzodiazepiny
epilepsie Lamotrigin Etosuximid
Détské absence Etosuximid Lamotrigin
Valproat
Juvenilni absence Valproat Lamotrigin
etosuximid
Epilepsie Valproat Lamotrigin
s generalizovanymi Primadon
zachvaty po probuzeni
Juvenilni myoklonicka Valproat Primadon
epilepsie Lamotrigin
Benigni epilepsie Karbamazepin Sultiam
Valproat
Landau-Klefnehv Kortikoterapie Lamotrigin
syndrom Vigabatrin
Meziotemporalni Karbamazepin Lamotrigin Topiramat
limbicka epilepsie Vigabatrin Fenytoin Chirurg.feSeni

Zdroj: DOLANSKY, J.Souwasna epileptologiel. vyd. Praha: Triton, 2000. str.
135. ISBN 80-7254-101-3.



Priloha 4 Edukaini proces pro sestry v pediatrické primarni péi a rodi¢e déti s

-

epilepsii

= Zachvatové onemoéni projevujici se opakovanymi epileptickymi

zachvaty

» P¥i¢ina je v mozku

»= Dité se zachvatovym onemasrim vyzZaduje zvlastnirfstup

= ZvIastni gistup spoiva v dodrzovani rezimovych opani

= ReZimova opaeni zlepSuji Zivot epileptika

= V¢asna edukace sester v pediatrické primarti m&ze zabranit vzniku
epilepsie

= V¢asna edukace sester v pediatrické primargi ip@ze mirnit nasledky

epilepsie

2 Milé kolegyr® sestry,

tato pirucka pro Vas a také ratk diti s epilepsii vznikla na zaklad
vyzkumného Sééni v oblasti edukace radi déti s epilepsii pravy VasSim
prostednictvim.
Vysledky vyzkumu sester v pediatrické primarni_péi J¢K z bitezna 2010

ukazuiji:
= 62, 2 % neni spokojena s vlastni edukacicfodéti s epilepsii

* 100 % nikdy neprovedlo eduka prednasku na téma epilepsie
» 48 % needukuje o rezimovych ofmtich u epilepsie
= 70 % nema kontakt na Spotest ,E*
Co_u_sester v pediatrické primérni péi JEK postraddaji _rodicée déti

s epilepsii:
= zajem o problematiku epilepsie




» presné informace
= komunikaci sestra-rodidite

= schopnost prosadit se

EDUKACNi PROCES PRO SESTRY

v pediatrické primarni péci v oblasti epilepsie

- Edukace v oblasti primami prevence epilepsie

= piedchazi nemoci

= udrzuje, navraci zdravi

= zlepSuje kvalitu zivota

Edukace v oblasti sekundami prevence epilepsie

= pomaha mirnit projevy nemoci

* navraci zdravi

= pozitivré ovliviiuje uzdravovani
» piedchazi komplikacim

= zvySuje sobstatnost

= prevence recidivy onemoé&mi

Faze eduk&niho procesu:

1. Paiateeni pedagogické diagnostika

Projektovani

Realizace

Upewiovani a prohlubovaniciva

ar B W

Zpétna vazba




FAZE 1-Paraterni pedagogicka diagnostika

. PRIVARNIPREVENCEEPILEPSIE

V této fazi Vas sestiyekd na zaklad vasich dovednosti a schopnosti odhaleni
potencionalnich &skych klienfi, u kterych hrozi v budoucnu vznik oneméch
epilepsie.

VyuZivejte rozhovory systematického pozorovanj peilivé odebirejte osobni
a rodinnou anamnézu jenom tak odhalite budoucidild&ace.

Zameite se zejména na:

= rodice ckti s prenatalnimi, natélnimi a postnatalnimi kokgudiemi
Vv téhotenstvi

= rodice vSech d&ti v oblasti prevence Uraz

= rodi¢e ckti s rodinnou z&wi epilepsie

» rodi¢e ckti nachylrgjsi ke vzniku febrilnich keci

= rodice ckti po infekknim onemoc#éni mozku (encefalitidy, meningitidy)

~ SEKUNDARNIPREVENCEEPILEPSIE

Di¢ ma epilepsii diagnostikovanou. Vasim hlavnim Ukolg _pozorovanim,

rozhovoremzjistit jak dalece jsou dita rodt edukovani v rezimovych ogahich
u epilepsie a prvni pomoctipmozném zachvatu.
Zamgite se na rode diti kde:

» nepotebuji Zzadné informace vSechno vi, al€ diéni kompenzované
» dit¢ macasté zachvaty

= dit¢ v obdobi puberty a dospivani

» rodice tvrdi, Ze dit macasto febrilni kece

= dit¢ ma problémy s pozornosti ve Skolce, Skole



FAZE 2- Projektovani

. PRIVARNIPREVENCEEPILEPSIE |

Tato f4ze pro Vas sestry znamend stahéaani oblast, ve které budete posilovat

znalosti v oblasti priméarni prevence vzniku onentocepilepsie.

1. Stanovite si hlavnbSefovatelskou diagnézuv piéipadt primarni prevence pouze

potencionalni, protoze ditzatim epilepsii nema - jde pouze o prevefficie o oblast

nedostatku znalosti ragi déti ohroZenych epilepsii)

Nagr.

2.

00126 Deficit ¥domosti v souvislosti s rizikovym {schem thotenstvi matky
ditcte

00126 Deficit ¥domosti v souvislosti s Urazem hlavygstht

00126 Deficit ¥domosti v souvislosti &astymi febrilnimi stavy déte

00126 Deficit ¥domosti v souvislosti s bezpgyrm domovem

00126 Deficit ¥domosti v souvislosti s infékim onemocénim mozku ditte

DalSim krokem této faze budwplanovani cii edukace. (t&eho chceme

dosahnout edukaci u rad)

3.

Rodice maji dostatek informaci @ipinach mozného vzniku onemagn jejich
ditéte epilepsii

Rodie znaji piznaky projev epilepsie

Rodite umi poskytnout zakladni prvni pomociipad vzniku projevi epilepsie
Rodice chrani p jizdé na kole, odrazedle a jinémétdkém pohyblivém
prostedku hlavu svého ditie cyklistickou helmou

Rodite umi as snizitélesnou teplotu nad 38°C u svéhacstit

Rodite chrani vliastni ditpied vznikem Urak zajiS€nim bezpéného domova
Rodie chapou vyznamcgovani proti kliové encefalitid

Rodice chapou vyznam primarni prevence vzniku epilepsie

Dale musite zvolimetoduedukace, nejvhodisim zpisobem budeys\tlovani

neborozhovor, budete-li mit chtl a odvahu Ize zvolit hromadnou edukaci formou



napiklad planovanéprednasky Volba eduk#&ni metody je na Vas a také na
edukantovi / klientovi.

4, DalSim krokem je &asnapriprava ponicek k edukaci jako jsouetaky,

brozury, pracovni listy, ¢asopisyanoviny. Pokud planujeteipdndsku je nejlepsi
vyuzit PC a datprojektor. Vybér je individualni dle moZnosti. Nezapominejte,
Ze ¢fasova dotaceedukace je stefndalezitd steji jako posledni krok této faze
zpasob hodnoceni edukace.

Hodnoceni v pediatrické primarni @@é bude nejvhodgsi formativni,
kdy se zamiite na jednoho konkrétniho r@di coz zvguje jeho zajem
o problematiku a motivuje k vysledii.

FAZE 2 — Projektovani

~ SEKUNDARNI PREVENCEEPILEPSIE

Tato faze pro Vas sestry znamena stamdswni oblast, ve které budete posilovat
znalosti v oblasti sekundarni prevence onersiocrepilepsie.
1. Stanovite si hlavoSefovatelskou diagnozw piipad sekundarni prevence

trojslozkovou, protoZe ditepilepsii ma a deficit sedjak projevuje. (jJde hlawh o oblast
nedostatku znalosti radli déti s epilepsii v oblasti rezimovych opeti)

Napr.

= (00126 Deficit ¥domosti v souvislosti s epilepsii projevujici sezmadosti

rezimovych opaeni u ditte

= (00126 Deficit ¥domosti Vv souvislosti s epilepsii projevujici sezmadosti

poskytnuti prvni pomociipzachvatu

2. DalSim krokem této faze budwplanovani cili edukace. (ta&eho chceme

dosahnout edukaci u rad)



3.

Rodike maji dostatek informaci o rezimovych dpafch u epilepsie jako
je pravidelnost spanku die, psychické a fyzické nggeZzovani, spravna
Zivotosprava, pravidelnost medikace, pravidelnosittol pediatra i neurologa,...
Rodike umi poskytnout zakladni prvni pomocipact vzniku projevi epilepsie
a v pipadt potreby si umi pomoc iifvolat

Ostatni kroky této faze odpovidaji kéak primarni prevence epilepsie

FAZE 3 — Realizace

~ PRIVARNIPREVENCEEPILEPSE

Motivuijte rodi ée a zprosFedkuijte jim nové informace-expozice

Vysvétlete gicinu mozného vzniku epilepsie igatasny porod, komplikace
v téhotenstvi, arazy hlavy, inféki onemocwini mozku, rodinna anamnéza,..)
Informujte rodée o prevenci Uraz hlavre hlavy u jejich digte a poskytni
kontakt na preventivni program Bezpg domov a Bezgmou komunitu v rdmci
projektuCR

vyswtlete vyznam helmy na hlawitéte - zde piplaci casto zdravotni pojisStovna
doporuite atkovani na klisovou encefalitidu, fipomaite-posledni davku hradi
zdravotni pojisovna, nutno dolozitdet od vSech 3 vakcinaci

nawte spravl snizovat ¢lesnou teplotu zejména tam, kde seéti ayskytuji
febrilni kiece, nebo natrpi sourozenec

informujte o0 moznych projevech epilepsie ( zafadd, stéeni ai, tres €la,
kiece tla s kratkodobou poruchowdomi)

seznamte s prvni pomoci ¥ipac epilepsie, nejlépe formou letaku ( je na konci
brozury)

Fixujte znalosti a priabézné kontrolujte zda bylo vSe pochopeno -pibézna

diagnostika

pii kazdé navéwe u PLPD se dotazujte na informace, které jgsieedsctlila

znovu edukujte tam, kde méate pocit, Ze je staleidl@iformaci



vybizejte rodie k novym dotaim
chvalte za zajem o problematiku epilepsie
nabizejte kontakt na sdruzeni epileptjgko je Spolénost ,E“, EpiStop, SME

ajiné

Kontrolujte zda informace rodi ¢ dokaze pouzit-aplikace

Kontrolujte dotazem, kdy a jak tlumime teplotustt

Kontrolujte dotazem, kde se teplota déit a kolik stugit se odéita v rektu
Ptejte se jak se projevuje epilepsie

Dotazujte se jak lze chranit é&ithlavu a pré

Chjte znatcislo na zdravotnickou zachrannou sluzbu

Chejte znat postup prvni pomoci ¥ipact Grazu hlavy, v fipad kieci téla,

v ptipadt horeky,...

FAZE 3 — Realizace

~ SEKUNDARNI PREVENCE EPILEPSIE

Motivuijte rodi &e a zprostedkuijte jim nové informace-expozice

Vysvétlete @icinu opakovanych zachvat ditte
Informujte rodée hlavré téchto rezimovych op#&tnich dikte®(Ize poskytnout

rodi¢am)

Televize, p&itaé

Lidé s epilepsii mohou sledovat televizi a mohoug@covat na pditaéi.

Jen malé procento lidi trpicich epilepsii ma zachwg vyvolavané
blikajicim svétlem.

Je vhodné sledovani televizi ze vzdalenostétsi nez 2 metry, mistnost
nesmi byt zcela tmava.

Pri pouzivani PC je nutné se vyvarovat aplikaci, kte¥ rychle s¥idaji

swétlé a tmavé plochy-hrani aknich videoher.



Je mozno provozovat ¥Sinu sporti, ale u rekterych je nutno,
aby byl nékdo na blizku pro p¥ipad prvni pomoci (plavani, jachting,
kanoistika, windsurfing, jezdectvi, horolezectvi).

Jizda na kole by né&la byt individualné prodiskutovano s lékaem,
v kazdém pripadé musi dit pouzivat ochrannou ilbu.

Potapéni-NENi DOPORUCOVANO!

Nepravidelnosti v jidle ma souvislost s epileptickyi zachvaty.

Pri¢inou zachvatu mize byt také nizka hladina cukru-v tomto Fipadé
|ékar piedepisuje dietu na jeji zvySeni.

Nesmi se konzumovat alkohol.

Existuji také specialni diety-ketogenicke, které jsu ordinovany détem,
jejichz zachvaty jsou €zce kontrolovatelné. Tyto diety se zakladaji
na vysokém podilu tuku a nizkém podilu karbohydrah. VSechny slozky
jidla musi byt odvazeny na gramy pesrg. Dietu musi predepsat Iéké.

V kazdém pripadé vSak plati zakladni pravidlo—veSkeré zasadni zémy

v zivotospraw konzultovat s oSefujicim lékairem

Pokud dit¢é nema fotosenzitivni epilepsii, kde je nutnosti seyvarovat

se stroboskopickych seétel neni omezeni.

Bezpana domécnost

Dvere v byt by se nély otevirat vzdy ven z mistnosti

Nabytek by mél mit kulaté rohy, pokud mozno Zadné sklo

Podlahy by mély byt neklouzavé, v koupel®# a sprchovém koug
protiskluzové podlozky

Baterie poridit rad &ji pakové, vodu nastavit na nizsi teplotu



= Va¥it na zadnich plotynkach, nepouzivat plynovy sporaks otewenym
ohném

= Balkon opat¥it vySSim zabradlim

= Postel mit pristupnou z obou stran, v blizkosti umistit orient&ni noéni
swétlo

= P¥i ruce mit vzdy telefon a spojeni na &oho blizkého ¢i zachrannou
sluzbu

= Pokud moZno nebyvat v by& sami

* Nejezdit vytahem a na schodech se drze¥ipzdi

Spanek
= Dodrzujte pravidelnost mezi bdénim a spankem diéte

= Dbejte na pravidelnost spanku

Fixujte znalosti a prubézné kontrolujte zda bylo vSe pochopeno -pibézna

diagnostika
= pii kazdé navévé u PLPD se dotazujte nainformace, které jsieedsctlila

= znovu edukujte tam, kde mate pocit, Ze je staleid@fiformaci

» vybizejte rodie k novym dotaim

= chvalte za zajem o problematiku epilepsie

* nabizejte kontakt na sdruzeni epileptikako je Spolénost ,E“, EpiStop, SME

ajiné

Kontrolujte zda informace rodi ¢ dokaze pouzit-aplikace

= Kontrolujte dotazem, jakasté zachvaty ditma

= Kontrolujte dotazem, jak dodrzuji jednotliva rezwacopateni u diéte
» Ptejte se co rode nasli na strankach spdimsti epileptiki

»= Dotazujte se jak pouzili Diazepam Desitine

» Chgjte znatcislo na zdravotnickou zachrannou sluzbu

» Chtjte znat postup prvni pomoci ¥ipadt zachvatu déte



FAZE 4 — Upewiovani a prohlubovani wiva

tyto faze souvisi s faziredeslou

» souvisi s opakovanim a protevanim tak, aby sesdomosti nezapondty

opakujte a kontrolujte ziskanédomosti a dovednosti

FAZE 5 — Zpétna vazba

V této fazi zjistite do jaké miry bylade edukace rogli ohroZenych é&i U¢inna.
= Zhodna'te, zda-li rodte pochopili vyznam edukace o epilepsii
= Dotazem na détzkontrolujte , zda ma nebo neméa helmu na kolo
= Informujte se, zda-li se bude &tickovat nebo ne a pokud ne tak pro

= Dotazem zjisite , co rodie nasli na strankach Spétesti ,E”

l

V této fazi zjistite do jaké miry byla&/@dukace rodi déti s epilepsii Ginna.
= Zhodna'te, zda-li rodte pochopili vyznam edukace v oblasti rezimovych
opateni u epilepsie
= Dotazem na détzkontrolujte, kdy chodi spat, jak dlouho sedi u&PTV
= Dotazem zjisite, co rodie nasli na strankach Spommsti ,E“ a jestli se
zaregistrovali
= Zjistéte co postradaji na letaku pro roelicti s epilepsii a co jim naopakijle

zbytené a pro

Milé kolegyré, jde o jednoduché kroky, které siihete dle pdaeb Vasich klient
upravit tak, aby bylo dosazeno spwiého cile. Vysledkem snazeni byélm byt



spokojené, fastné dit minimalné traumatizované svym onemaerim. DalSicast tvdi
letakpokyny pro rodee diti s epilepsii Lze rodéim rozdat jako letak rezimovych
opateni a postupu prvni pomoci vipads zachvatu. Jde o 3 faRiealizaci

EDUKACE RODI CU - LETAK

Informace a rezimova opafeni u ditéte
s epilepsii
O Vytvoite si jako rodi¢, rodina kladny pristup k epilepsii a k budoucnosti

Vaseho ditte.

Podporujte Vase dig, podporujte se vzajemn

O 4d

Komunikujte s ditétem, hovad‘te o jeho obavach, podlte se o informace,
které ziskate o epilepsii

Neustéle ditti zdaraziujte co smi dlat a co nesmi dlat
Chovejte se k dikti stejné jako ke zdravému

Zapojujte dité do vSechéinnosti a aktivit vasi domacnosti
Nepireharéjte ochranu ditéte

Pokud méte v rodiné potiZze, nesvalujte vinu na epilepsii
Pravidelné navst&vujte I€kaie

Dodrzujte pravidelnost v podavani antiepileptik ditti
Dodrzujte pravidelnost spanku a bdni ditéte

Fyzicky a psychicky di€ neza&zujte

Dodrzujte u ditéte vyvazenost, pestrost stravy a také jeji pravidabst

O00o0oooooaoao

MizZete sportovat, ale bd’te vzdy ditéti na blizku pro p¥ipad vzniku

zachvatu

O

Dité se nesmi potagt, béhat vytrvalostni béhy a vénovat se horolezectvi

O

Jizdu na kole konzultujte s Iék&em, pouzijte helmu na hlavu

O Ve volnéméase lze sledovat televizor, vzdalenost déle jak Zamesmi byt
Uplna tma v mistnosti

O Lze pracovat na pditaci, ale je nutné se vyvarovat aplikaci, které rychle

stiidaji svétlé a tmavé plochy-hrani akénich videoher.



O Zajistéte doma bezpéné prostredi pro Vase dik, aby se fredeSlo moznym
zranénim
O Budte vytrvali a povzbuzujte dit ve vSech aktivitach, pro které projevi

nadseni

O

Bud’te vzdy prikladem pro své dit

O Zapojte se docinnosti nékterych kluba zdruzujicich lidi s epilepsii

Kontakt na spolefnosti zabyvajici se pomoci

rodinnam s epilepsii:

1. Spolénost ,E* www.spolecnost-e.cz
2. EPI Rodina a SME-Skupina Mladych s Epilepsii

WWW.er-sme.cz

3. Epistop www. Epistop.cz

PRVNI POMOC

O

Zachovejte Klid

|

Nepohybujte s digtem, nebraite kireovym pohybim p¥i zachvatu

O

Nevkladejte ditéti nic mezi zuby, ani mu do Ust nevsunuijte vlastniuce,
mohli byste pFijit o prsty

Odstraite z okoli di#te predméty, o které by se mohlo poranit

Pokud mate koho, zavolejte zdravotnickou zachrannosluzbu-155
Pockejte az zachvat pomine

Malym détem podejte Diazepam Desitin per rectum

Po skorteni zachvatu diéte kontrolujte, miizete ho ulozit do polohy na bok

Oo0o0o o o

Vyékejte prijezdu zdravotnické zachranné sluzby a fipravte si:
= karti ¢ku pojistovny ditéte
= posledni Iékdskou zpravu — pokud ji méate k dispozici

= seznam |ék, které dité uziva



Priloha 5 Faze eduk#éniho procesu v porovnani s oSébvatelskym procesem

Féaze/kroky Cinnosti
Edukace OSefovatesky V oSefovatelském
proces procesu
Pacétesni Zhodnoceni/ Ziskavani informaci o klientovi
pedagogicka posouzeni
diagnostika
Stanoveni Stanoveni oS&bvatelského problému,
oSetovatelské stanoveni fi¢iny, projewi a jejich disledka
Projektovani diagndzy
Planovani Sestaveni planu o3evatelské p&e pro
oSetovatelské p& | vyreSeni oSébvatelskych probléinklienta
Realizace Realizace Realizace intervenci pro uspokojovanitrpbt
Upeuiovani | oSetovatelského planuklienti a odstradéni oSetovatelského problém
a
prohlubovani
uciva
Zpétna vazba Hodnoceni Hodnoceni vysliedketovatelské pé&e
Zdroj:

JURENIKOVA, P. Zasady edukace v ogetatelské praxil. vyd. Praha: Grada
Publishing, 2010. 80 s. ISBN 978-80-247-2171-2.
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Ptiloha 6 Zeleny plakat o epilepsii
Zdroj: AURA: Informace o epilepsiiPraha: Spolaost ,E*, 2010¢. 280. 30s

SPOLECNOST E”

Czech Epilepsy Association, o. s.

Podporujeme lidi s epilepsii

Poskytujeme socialni a psychologicke poraderl;tvl = Organizujeme piednasky a kurzy pro
laiky i odborniky » Zajistujeme integrovany Ieln[ tabor a pobyty s lékaiskym dohledem «
Vydavame mésicnik Aura - informace o epller,*n » Publikujeme tiskoviny z riznych oblasti
epilepsie » Nabizime moinost celorepuhlikovétajmuvé a klubové tinnosti = Uskutechujeme
projekt na podporu zaméstnavani osob s epilef.lill » Provadime prizkumny a ifime informace

Spoleénost ,E” f Czech Epilepsy Association, o. s., Liskova 3, 142 00 Praha 4, tel.: 241722 136,
e-mail: info@spolecnost-e.cz, www.spolecnost-e.cz

Mizete-li nas jakkoli podpofit ¢i zkontaktovat s pfipadnymi sponzory i spolupracovniky, budeme radi.
Budete-li mit zajem o ziskani daldich informaci, kontaktujte nas.




