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Epilepsie a dite
|
.Epilepsie je nemoc, ktera vam z minuty na minutu prevrati Zivot a zahodi veskeré jis-

toty, které jste méli. Epilepsii netrpim ja, ale mdj trindctilety syn Ales. Jako kazda mama
bych byla radsi, kdybych nemoc dostala jda, a ne mdj syn.”

Stanoveni diagnézy epilepsie u ditéte je bezesporu stresujicim momentem v zivoté kaz-
dého rodi€e. Prvni a vétSinou nejdudlezitéjsi informace o tomto onemocnéni poskytne
odborny Iékaf, nicméné nékteré zasadni otdzky mohou po prvnim rozhovoru s Iékafem
zUstat nezodpovézeny. Mize to byt proto, Ze takova situace je psychicky velice naro¢na
a rodice byvaji pochopitelné zahlceni obavami. Novych informaci pfichazi cela fada a neni
jednoduché je hned vSechny zpracovat. Nékteré dulezité otazky pak ¢lovéka napadaji az
postupné, po ¢ase, doma.

Proto dostavate do rukou tuto brozuru. Jejim cilem je jednak shrnout informace tyka-
jici se zdravotni tématiky — dozvite se vice o tom, co je epilepsie, jaké jsou jeji pfi€iny,
jak se diagnostikuje a jak Ié¢i. Samostatnou €ast vénujeme zménéam, které diagnéza
epilepsie vnasi do Zivota ¢lenud rodiny ditéte s epilepsii, problematice prozZivani situace
i vychove ditéte s epilepsii. Dale zde najdete informace ze socialni oblasti, pfedevsim
ohledné skolni dochazky, zafazeni do kolektivu, informace o volno¢asovych a sportov-
nich aktivitach. Soucasti textu jsou také pfehledné instrukce o poskytnuti prvni pomoci
pfi epileptickém zachvatu.



Co znamena
diagnoza epilepsie

Co je to epilepsie?

,Ve svych tfindcti letech jsem jednoho dne sedéla takhle na stolicce v kuchyni a bavila
se s maminkou a tatinkem. Byli rozvedeni, ale komunikovali spolu velice dobre, otec
k nam chodival na navstévy. A jak jsme se tak bavili... Najednou se prosté probudim,
jako kdybych rano vstala, a moje maminka place, nevim proc, co se stalo, jak se to
stalo. Samozrejmé jsme museli k Iékafi, vZdyt’ to neni samo sebou, takto reagovat.
A nastalo to opakované. Zacalo martyrium vySetrovani a chozeni po Iékafich. Nakonec
jsme se po spousté vysetrovani a rentgenech a EEG dovédéli zavér lékare: Epilepsie.”

Epilepsie je chronické onemocnéni mozku projevujici se opakovanymi nevyprovoko-
vanymi epileptickymi zachvaty. Jinymi slovy, epilepsie je nemoc dlouhodoba, pfi které
pacient miva opakované a nékdy bez zjevné pfi€iny epileptické zachvaty. O téch si povime
vice pozdéiji.

Epilepsie je, pro mnoho lidi piekvapivé, jednim z nejéastéjsich neurologickych onemoc-
néni, a z téch léditelnych viibec nejéastéjsi. V Ceskeé republice Zije az 100000 lidi s epile-
psii. (Toto onemocnéni nepodléha povinnému hlaSeni, a tak nejsou znamé presné pocty
lidi s touto nemoci). Ve vyspélych zemich je epilepsie nové diagnostikovana u 24 az 53 ze
100000 lidi za rok. PfestoZe se muze projevit kdykoli v pribéhu Zivota, nej¢astéji o sobé da
poprvé védét v détstvi nebo v dospivani (az u tfi Ctvrtin lidi s epilepsii se nemoc objevi do
20. roku véku). U nékterych déti epilepsie s vékem ustoupi (jedné se o prognosticky pfiznivé
vékoveé vazané epileptické syndromy neboli o syndromy se spontanni Gpravou —i o nich se
dozvite vice v dal$im textu); jindy zachvaty pretrvavaji cely Zivot. Typa epilepsie je totiz
mnoho a kazda z nich ma jiny prabéh, pfiéiny, prognézu i zplsob Ié&by. Navic i kazdy
jednotlivy pacient je jiny. Dvé déti s UpIné stejnou epilepsii tak budeme hledat jen tézko.
Rozhodné se proto nevyplaci nekriticky pfebirat napfiklad zkuSenosti jinych rodi¢h sdilené
na socialnich sitich a vztahovat je hned na vlastni dité. LepSi je promluvit si s o$etfujicim
neurologem, ktery dokaze nejlépe urcit, jaky typ onemocnéni trapi praveé vés.

EPILEPTICKY ZACHVAT

,MUj syn byl uz témér dospély, tenkrat mu bylo sedmnact let, kdyZ dostal prvni zdchvat.
Bylo to ze spanku, nad ranem. Najednou jsem slySela z pokoje ranu a divné zvuky.
VWiétla jsem z postele a béZela do pokojiku. Mdj syn leZel na zemi, cukal sebou, chréel,
u pusy mél pénu. Tenkrat jsem nevédéla, co se deje. Chytila jserm ho a kficela na dceru,
aby mi podala telefon. Ani nevim jak, ale vytoCila jsem automaticky zachranku, nevim,
jak jsem si tenkrat hned vzpomnéla na cislo. Na druhém konci se ozvala pani a ptala
se, co se stalo, a rekla, at’ vyckam prijezdu zachranky.”

Epilepticky zachvat je zpisoben abnormalnim vybojem elektrické aktivity v mozku.

Velmi zjednodu$ené Ize fici, Ze celd nase nervova soustava funguje tak, Zze si nervové
buriky (neurony) mezi sebou predavaiji elektrické impulsy. To je podstatou naseho smyslo-
vého vnimani, pfikazd k provedeni pohybd, ale i mysleni a emoci.

P¥i epileptickém zachvatu dochazi ke vzniku patologickych (abnormalnich) elektrickych
impulsd (jinymi slovy epileptickych vybojt), které jsou bud pfili§ silné, moc &etné nebo
prili§ synchronizované (velké mnozZstvi elektrickych impulzl probéhne ve stejném
okamziku).

Tyto elektrické vyboje do¢asné narusi predavani informaci mezi mozkovymi bun-
kami, a tim ovliviuji normalni funkce mozku. Pfesné misto nebo mista v mozku, kde
vyboj vznikl, a také to, kam se v mozkové tkani rozsifil, rozhoduje o tom, jak zachvat pro-
biha (neboli co pfi ném pacient vnimé i co na ném béhem zachvatu pozorujeme). Nékteré
zachvaty vypadaji dramaticky: napfiklad pfi asi nejznaméj$im generalizovaném tonicko-
-klonickém zéachvatu dochézi k padu na zem, bezvédomi, kfe€¢im a k naslednym rytmickym
zaSkubdm koncetin. Jiné zachvaty mohou byt naopak velmi nenapadné, napf. takzvané
absence se projevuji pouze chvilkovymi (nékolikasekundovymi) poruchami védomi, kdy se
dotyCny kréatce zahledi, vétSinou pferusi nebo zpomali ¢innost a nereaguje na okoli, coz
byvéa ¢asto vnimano jako pouhy okamzik nepozornosti.

Protoze epilepticka aktivita mlze ovlivnit jakoukoli mozkovou ¢innost, existuje velké mnoz-
stvi projevil epileptickych zachvat(. Zachvatem muze byt ovlivnéno mysleni, pamét, hyb-
nost nebo smyslové vnimani. Jednotlivy zachvat maze trvat sekundy, minuty, vyjime¢né
ale i hodiny.

,Jednoho dne nam pani ucitelka fekla, Ze ve Skolce se dcerka divné chovala, tfasla se,
stala a nemluvila, ale kdyz na ni pani ucitelka promluvila, pfesio to. Tehdy jesté neby!
nikdo schopny nam fict, co se déje. Ale pozdéji uz pfisly dalsi takové pfihody a nako-
nec pfimo pri prvnim EEG vySetreni probehl prvni velky epilepticky zachvat. Obdrzeli
Jjsme diagndzu epilepsie a zacali s ni bojovat.”

[T

Z lékaiského hlediska je dilezité si uvédomit, ze epilepticky zachvat muaze byt
projevem nejen epilepsie, ale také jiného onemocnéni, u kterého dochazi k urcitému
podrazdéni mozku. Ten pak reaguje na dany problém vznikem vySe popsanych patologic-



kych epileptickych vybojl. Jedna se napftiklad o téZ8i drazy hlavy, cévni mozkové pFihody,
nékteré metabolické choroby, nebo tieba jen o vyrazny nedostatek spanku nebo rychly
vzestup teploty u disponovanych jedinct (tedy u téch, kdo k tomu maji predpoklady). Hovo-
fime tu o tzv. symptomatickych Cili provokovanych zachvatech. Pfikladem jsou tzv. febrilni
kfe€e u déti do 5 let véku (budeme o nich hovofit nize).

Odhaduje se, ze epilepsii trpi okolo jednoho procenta vSech lidi. Epilepticky zachvat vSak
prodéla pét az deset procent vSech lidi, ktefi se doziji veku osmdesati let, coz je uz na
prvni pohled ¢islo mnohem vyssi. O epilepsii jako onemocnéni se jedna tehdy, kdyz se
u dotyéného ¢lovéka objevi dva nebo vice nevyprovokovanych zachvatt s odstupem
del§im nez dvacet Ctyfi hodin, pfipadné pokud se objevil jeden nevyprovokovany zachvat a je
zde z nejriznéjSich diivodu velka pravdépodobnost, Ze se v budoucnosti objevi zachvat dalsi.

Je dulezité co nejdrive rozlisit, zda u dotyéného byl epilepticky zachvat pfiznakem epilepsie, nebo
se jedna o ojedinély provokovany zachvat. Od toho se odviji dali IéEba a rezimova opatieni.

Druhy epileptickych zachvati

Vedle vy$e popsaného, dramatického a mezi lidmi pomérné znamého generalizovaného
Ci bilateralniho (oboustranného) tonicko-klonického zachvatu s poruchou védomi (zastaralym
nazvem ,grand mal“) existuje Siroka $kala jinych projevl epilepsie.

Odborni Iékafi pribézné upfesfiuji a dotvareji Mezinarodni klasifikaci epileptickych
zachvat(. Jeji posledni verze je z roku 2017 a uvadime ji v nasleduijici tabulce.

KLASIFIKACE ZACHVATU ILAE 2017

FOKALNi GENERALIZOVANE S NEZNAMYM ZACATKEM

Bez poruchy S poruchou Motorické Tonicko-klonické Motorické
védomi védomi — tonicko-klonické — tonicko-klonické
(GTCS) — epileptické spasmy
— klonické P -
Motorické — tonické Boz rpotonckycl"n PIOJEVL
— automatismy — myoklonické & Zarazyv chovani
— atonické — myoklonicko-tonicko-
—  klonické klonické Neklasifikované
— epileptické spasmy — myoklonické-atonické
— hyperkinetické — atonické
— myoklonické — epileptické spasmy
— tonické - S
Bez motorickych projevi
Bez motorickych projevi (Absence)
— autonomni — typické
— zaraz v chovani — atypické
— kognitivni — myoklonické
— emocni — s myokloniemi vicek
— senzoricky

Fokalni pfechazejici do
bilateralniho tonicko-klonického

Tab. 1 Soucasna klasifikace epileptickych zachvatl, uznana Mezinarodni ligou proti epilepsii (ILAE) v r. 2017
(Fisher a kol., 2017), Eeska verze.

1. FOKALNI (LOZISKOVE) ZACHVATY
Epilepticka aktivita pfi nich vznika v tzv. lozisku,

tedy v urcité ¢asti mozku. V této oblasti mize zUstat
nebo se z ni mlze Sifit dale do mozku. Pokud tato abnor-
malni aktivita narudi béZnou funkci mozku, nastane epi-

lepticky zachvat.

Na zakladé klinickych pfiznakl (neboli podle toho, jaké
projevy pozorujeme béhem zachvatu) fokalni zachvaty
dale rozdélujeme podle stavu védomi pfi zachvatu na
ty bez poruchy védomi (dfive jednoduché ¢i simplexni
parcialni zachvaty), pfi kterych pacient vnima své okoli
a reaguje, a zachvaty s poruSsenym védomim (dfive
komplexni parcialni zachvaty), pfi kterych dotycny na své
okoli nereaguje adekvatné dané situaci, neni si védom
svého pocinani, €asto si ani zachvat nepamatuje.

Loziskové zachvaty

Fokalni zachvaty mohou mit pfiznaky motorické (hybné) ¢i jsou bez motorickych pfi-
znaku. K motorickym pfiznakdm patfi rzné druhy kreci:

tonické = napnuti nékterych svalovych skupin

klonické = opakované rytmické zaskuby

myoklonie = jednotlivé €i nepravidelné zaskuby

— spasmy = kratké svalové zaskuby nejvyraznéji patrné na svalstvu Sije a trupu

K motorickym projevim z&chvatl v§ak patfi i ochabnuti svalového napéti (tzv. atonické
zachvaty, charakterizované poklesem hlavy, podklesnutim kolenou nebo i nekontrolova-
nym padem k zemi), opakované neucelné pohyby (tzv. automatismy), které mohou byt

i velmi bizarni (napf. u hyperkinetickych zachvata charakterizovanych ,divokymi“ pohyby
vSech koncetin, nékdy doprovazenymi hlasitym kfikem).

Fokalni zachvaty bez motorickych projevii mohou mit pfiznaky autonomni (napi. zvra-
ceni, slinéni, zrudnuti, rozsifeni zornic & zmeény srdecni aktivity), senzorické (poruchy
smyslového vnimani), kognitivni (s naruSenim vyS$Sich nervovych funkci, jako je fe€, pro-
storova orientace nebo pamét), emoéni (napt. pocit strachu ¢i Gzkosti) nebo se mohou
projevit jen zarazem v ¢innosti.

2. FOKALNi ZACHVATY PRECHAZEJiCi DO OBOUSTRANNEHO
TONICKO-KLONICKEHO ZACHVATU

Zachvatova aktivita pfi nich zaéne v ¢asti mozku, ale pozdéji se rozsifi do dalSich
oblasti, takze ze z po¢atku fokalniho zachvatu se postupné vyviji zachvat s oboustran-
nymi tonicko-klonickymi kfe¢emi a poruchou védomi.

3. GENERALIZOVANE ZACHVATY

Vznikaji v obou mozkovych hemisférach (polovinach mozku) sou¢asné. (To neznamena, ze
by se zachvatu pokazdé zu¢astnil cely mozek.)



— s motorickymi projevy

Jednotlivé kategorie (ij. tonické, klonické, tonicko-klo-
nické, myoklonické, atonické zachvaty ¢i spasmy) jiz byly
popsany vySe. Vyplyva z toho, ze stejné projevy se mohou
objevovat u fokalnich i u generalizovanych zachvati. Roz-
dil je v jejich poc&atku, jak jiz bylo uvedeno.

— bez motorickych projevi - tzv. absence

Jde o jiz zmiriované krati¢ké vypadky védomi, obvykle
se strnulym vyrazem oblieje, s otevienyma ocima, pfi-
pominajici chvilkové zakoukani. Obvykly je nahly zacatek
i konec zachvatu, hned po jeho skon€eni se vraci plné
védomi, pacient si vS8ak obvykle neni ni¢eho védom.
Pravé pro kratky a nenapadny pribéh byvaji tyto zachvaty
rozpoznany a diagnostikovany az po urcité dobé od jejich objeveni.

Generalizované zachvaty

Nékteré absence mohou byt provazeny pomrkavanim (myokloniemi o¢nich vi¢ek) ¢i drob-
nymi rytmickymi zaSkuby obli¢eje nebo koncCetin (tzv. myoklonické absence).
4. NEKLASIFIKOVATELNE EPILEPTICKE ZACHVATY

U téchto zachvati na zakladé klinického projevu nelze jednoduse rozhodnout, zda se jedna
0 zachvat s fokalnim zacatkem nebo generalizovany. Patfi sem napf. nékteré novoroze-
necké nebo kojenecké krece.

STATUS EPILEPTICUS

Epileptické zachvaty se nékdy mohou tzv. nakupit v kratkych €asovych intervalech (v roz-
mezi minut az hodin). Pokud pacient v dobé mezi jednotlivymi zachvaty nabude védomi,
jde o sérii zachvatl. Pokud zachvat nebo série zachvatl bez navratu védomi trva déle nez
5 minut, povazujeme ho za tzv. status epilepticus (,epilepticky stav®), coz je zivot ohrozujici
stav, ktery je nutno velmi intenzivné I&cit. Ditéti (Ci dospélému) v této situaci proto ihned
zavolame rychlou zachrannou sluzbu.

Status epilepticus s nékterymi zachvaty mize byt tézké rozpoznat. Pokud napf. nasleduje
jedna absence za druhou, vypada dité omameng, zmatené a unaveng, reaguje chybné
a mize mit obtize s vyjadfovanim. Takové epileptické stavy mohou trvat bez oSetfeni
hodiny, dokonce dny, coz je nebezpecné. Je tedy tieba ditéte si dobfe vSimat a v€as pfi-
méfené reagovat.

Prvni pomoc pfri zachvatech

,Byl krasny letni den a my byli s mym sedmimési¢nim synem na koupalisti. Pravé se
probudil v kocarku, kdyZ jsem Zzjistila, Ze ma nepfitomny pohled a zacina mu cukat pod
pravym ocickem — vylekalo mé to, a neZ jsem se naddla, zaCala se mu cukat i rucicka.
Zavolala jsem na kamarddku, at’ okamzité vola 155. V ten moment mi v naruci synovo
télicko znehybnélo a ocicka se mu zavrela. V. domnéni, Ze ma koupalisté zdravotnika,
jsem bézela se synem v naruci pro pomoc — bohuZel Zadny tam nebyl. Jeden z pri-
hlizejicich mi doporucil syna ochladit, tak jsem ho omotala do mokrého ruc¢niku. Syn
najednou zacal chréet a po chvili oteviel oci. Konecné pfijela i sanitka a odvezla nds
do nejblizsi nemocnice.”

Rlzné druhy epileptickych zachvatll samoziejmé vyzaduiji rdzné typy prvni pomoci. Pokud
se seznamite se zasadami prvni pomoci, budete v pripadé zachvatu védét, co délat,
nepodlehnete panice a dokazete svému ditéti Iépe pomoci.

TONICKO-KLONICKE ZACHVATY

,Cestou z nemocnice nds potkal v metru prvni velky zachvat. Patrik se nedostal vibec
z absence a po nékolika minutach, kdy se prohnul Upiné do luku a ja ho nastésti zachytila (na
Jjezdicich schodech), jsem ho poloZila pod schody na zem a jenom si pamatuju, Ze mi hlavou
beZelo: ,A uZ je to tady, uz je to tady..." Celé roky jsem se nejvic béla pravé toho, Ze velky
zdchvat mdze prijit. Patrik se béhem nékolika minut — nevim presné, ale mozna i miri — probral
a sedl si a za qalsich par minut jsme ,normalné’ odchazeli. Pan, co se u nas zastavil, nestihl
ani zavolat zachranku. Vidbec jsem nevédéla, zda se vrétit do nemocnice nebo odjet domd.
Naproti bylo obCerstveni, tam jsme si sedli, Patrik mél hlad a normainé jed|, usmival se, a ja
se nemohla ani napit, méla jsem Zaludek aZ v krku a porad jsem se snaZila se nerozbrecet. . .”

Jde o pomérné dramatické zachvaty. Jak jiz bylo zminéno, projevuji se nahlou a Uplnou
ztratou védomi, padem a kie€emi vSech koncetin, trupu a obli¢eje, obvykle zprvu propnutim
(tonicka faze), poté rytmickymi zaskuby svalstva, tzv. klonickymi kie¢emi. Dochazi k pre-
chodné zastavé dechu zplsobené kfeci dychacich svald (nikoli tedy ,zapadnutim jazyka®“,
jak se ¢asto mylné traduje). Dité si mlze pfi kife€ich zvykaciho svalstva pokousat jazyk,
nékdy se po zachvatu pomoci ¢i pokali. Po takto probéhlém zachvatu byva doty€ny ¢asto
zmateny a vyrazné unaveny. Vlastni zachvat trva nékolik malo minut (vétSinou 2—-3 minuty),
pozachvatova zmatenost miize nékdy trvat i hodiny.



PRVNi POMOC:

1. KLID Zachovame klid a uklidnime pfitomné.

2. BEZPECNE MiSTO Pokud uz dité nelezi, polozime jej (na zem). Z okoli ditéte
odstranime vSechny predméty, o které by se mohlo poranit. Jestlize to nepfipada
v Uvahu (napt. u pfedmétu pfili§ velkych, horkych ¢i u otevieného ohné), dité co nejse-
trnéji odsuneme z jejich pfimého dosahu. Pokud je ve vodé, pfeneseme ho na sous.
Podlozime ditéti hlavu nééim mékkym, uvolnime odév u krku.

3. NEOMEZUJEME Zachvat se nepokous§ime zastavit. Nebranime kieéim a zaskubtm,

rozhodné ditéti nerozevirame usta a nic do nich nevkladame, nepacime éelist atd.

4. BEZPECNA POLOHA Pokud dité postizené zachvatem silné slini, otoéime mu hlavu
na stranu, aby se slinami nedusilo. Dojde-li ke zvraceni, oto¢ime na stranu nejen
hlavu, ale celé télo.

5. CAS Pokud je to mozné, sledujeme, jak dlouho zachvat trva.

6. DYCHA? Po skonéeni zachvatu kontrolujeme, zda se dité probira k plnému védomi
a zda dycha. Pfi nedostate¢ném dychani zahajime resuscitaci.

7. PO SKONCENI Pokud dité po odeznéni zachvatu dycha normalné, ulozime jej do
zotavovaci (dfive ,stabilizované®) polohy (na bok, viz obrazek). Zajistime pfivod
Cerstvého vzduchu, dité pfikryjeme dekou (€imz zabranime podchlazeni) a dohlizime na
néj az do doby, kdy se zcela probere (u starSich déti a dospélych: do doby, kdy s nami
dokaze ,normalné” slovné komunikovat); pfipadné mu pomuizeme zaujmout polohu, kterou
ono samo chce.

Pokud se dité uz s epilepsii Ié¢i a nedoslo-li pfi zachvatu ke zranéni, neni diivod k akut-
nimu lékarskému oSetreni. Détem, které nejsou pro epilepsii |ékafsky sledovany, nebo
tém, u nichz byl epilepticky zachvat prvni v jejich zivoté, je nutné zavolat rychlou zachran-
nou sluzbu, pfipadné je ihned prevézt k vysSetreni do nemocnice. Rovnéz déti, které maji
po zachvatu znamky poranéni, by mély byt pfevezeny k odbornému vySetfeni. Velmi dllezité
jsou informace od svédku zachvatu, ktefi by méli byt v pfipadé potieby schopni popsat Iékafri

co nejpfresnéji jeho prabéh, charakter kieéi a stav pacienta po jeho skonéeni.

REKTALNi DIAZEPAM

Jednou z moznosti rychlé pomoci pro déti i dospélé, u kterych se da ¢ekat generalizo-
vany tonicko-klonicky zachvat, a z nich pak zejména pro ty, ktefi maji pfed zachvaty aury
(aura je jakéasi pfedzvést zachvatu — néktefi lidé s epilepsii mivaji kratce pfed zachvatem
nejriiznéjsi pocity, které zachvat pfedznamenavaji), je ur€eno specialni baleni diazepamu
s aplikatorem do konec¢niku (5 mg nebo 10 mg).

Dobfe poslouzi také tém détem, které mivaji zachvaty s kfe€emi dlouhého pribéhu
nebo v nakupenich. Rektalni diazepam je k dispozici na Iékafsky pfedpis pod nazvem
Diazepam rectal tube. Plsobi protikfe€ové (antikonvulzivné), ze sliznice kone&niku
se rychle vstfeba a Gc¢inkuje téméf ihned po podani. Jeho aplikace neni bolestiva. Je
hrazen zdravotni poji§tovnou na pfedpis neurologa i praktického lékafe (s doplatkem
v fadu desitek korun).

Rodice déti s epilepsii, zvlast pokud se u nich vyskytuji tonicko-klonické zachvaty, by jej
méli mit stale po ruce — znamena to pro vSechny zi¢astnéné vice jistoty a moznost G¢inné
pomoci pfi zachvatu. Diazepam si v této formé mize starsi dité aplikovat i samo, pokud
citi, ze se blizi zachvat, nebo jej ditéti mohou podat rodi¢e ¢&i pfibuzni.

Vzhledem ke spoleéenskym bariéram se rektalni diazepam nejlépe hodi k pouziti v doma-
cim prostredi, coz plati zvlasté u starSich déti a adolescent(.

BUKALNi MIDAZOLAM

Aplikace (podani) Iéku do koneéniku muize byt zejména pro adolescenty a dospélé paci-
enty ze socialniho hlediska velmi nepfijemna a stigmatizujici. V sou¢asnosti proto mize
Iékaf predepsat na takzvany mimotadny dovoz bukalni midazolam, ktery prozatim
nehradi zdravotni pojistovny. Vyhodou tohoto Iéku je moznost aplikace do Ust, a to mezi
zuby a vnitini stranu tvare, coZz umozriuje aplikaci Iéku také u zachvatd plsobicich usilovny
stisk zubt. Uginnost pfi zastaveni zachvatu je srovnatelna s rektalnim diazepamem. Situace
kolem dovozu a hrazeni bukalniho midazolamu se vyviji a je nutné se na ni informovat
u oSetfujiciho détského neurologa.

GENERALIZOVANE ZACHVATY BEZ MOTORICKYCH PROJEVU (ABSENCE)

Jsou charakterizované nahle vzniklou, vétSinou kratkou ztratou védomi bez kfeéi. Jde
o velmi ¢asty typ zachvatd, a to zejména u déti. Clovék se pii tomto typu zachvatu nechova
nijak vyjimec¢né, vétSinou ustane v zapocaté Cinnosti, se strnulym vyrazem hledi pfed
sebe. Po skonéeni zachvatu neni zmateny a vraci se k plvodni ¢innosti. Na zachvat se
nepamatuje.

Prvni pomoc: Vzhledem k charakteru zachvatu neni prvni pomoc vétSinou nutna.
Zpozorujeme-li tento typ zachvatu u svého ditéte, navstivime neurologa. Pokud jsme
sveédky takovych zachvatl u ciziho ditéte, méli bychom upozornit rodice i pe€ovatele
na jejich vyskyt, nebot jde o typ zachvatu, ktery nejcastéji unika pozornosti pacienta
i okoli. | u ditéte jiz 1é¢eného dochazi nékdy kvdli Spatné informovanosti rodicl i uciteld
k nedorozuméni — dité pfi zachvatu ani po ném nem(ze reagovat na otazku nebo spinit
ulozeny ukol.



FOKALNi ZACHVATY BEZ PORUCHY VEDOMi

Jejich projevy mohou byt vySe zminéné motorické projevy, jindy se projevuji jen zvlastnimi
pocity nékde po téle, ¢ichovymi, chutovymi, zrakovymi, sluchovymi ¢i vzpominkovymi
vjemy, emoc¢nimi zménami, pocity neskute¢ného, iluzi jiz prozitého nebo nikdy neprozitého.

| u téchto zachvatl plati, ze pfi jejich nekomplikovaném pribéhu nejsou zvlastni opatieni
prvni pomoci nutna. Pokud jde o prvni vyskyt a zatim jsme nenavstivili neurologa, u¢inime
tak co nejdrive.

FOKALNi ZACHVATY S PORUCHOU VEDOMI

PFi tomto typu zachvat byva védomi zasttené, pacient se zda byt zmateny, na okolni
podnéty bud’ nereaguje, nebo reaguje ¢asteéné, éasto neadekvatné. Mize provadét
neucelné pohyby, jakymi jsou naptiklad pfezvykovani, polykani, manipulace s pfedméty
Ci oble¢enim apod.

Prvni pomoc: U téchto zachvatl jde pfedevsim o to zabranit Grazu. Zasady prvni pomoci
jsou tedy podobné jako pfi zachvatech kreci. | u téchto zachvatd, zejména tehdy, je-li
pfitomna delsi aura, mize velmi G¢inné pomoci vySe zminény rektalni diazepam.

EPILEPTICKY STATUS (STATUS EPILEPTICUS)

Jak jsme si jiz fekli, jde o dlouhotrvajici, neodeznivajici zachvat ¢i sérii zachvatd, mezi kte-
rymi se pacient neprobira k védomi. Pfipominame, ze se jedna o zavazny stav spojeny s vyso-
kou umrtnosti. Proto pfi zachvatu &i sérii zachvatl trvajici déle nez 5 minut ihned pfivolame
rychlou zachrannou sluzbu. Ostatni opatfeni jsou stejna jako u zachvatt celkovych kfeéi
a pouziti rektalniho diazepamu (viz vyse) by mélo byt samozrejmosti. Méli by jim byt vybaveni
zejména rodice a blizci déti, u kterych k rozvoji epileptického statu jiz v minulosti doslo.

Co epileptické zachvaty vyvolava?

,Stalo se to béhem hodiny telocviku, ze kterého jsem byla omiuvena. Vecer predtim jsem
popijela kdesi na diskotéce a pak rano snedla jen pomeranc, ale zato vykourila asi deset
cigaret. Zivotosprava k pladi. Prochdzela jsem se po tfidé, ve které se mnou byla jen spo-
luZacka, co méla taky omluvenku. V tom najednou... Slysim sebe sama, jak kficim strasné
nahlas, pak citim bolest hlavy, ztracim védomi a po probuzeni mne boll jazyk, nemohu miuvit,
lezim na podlaze a vzapéti pro mne jede sanitka. VSichni to zname... Zachvat. Prvni. A velky.”

Co presné vyvolava (provokuije) jednotlivé epileptické zachvaty, je asto nejasné i Iékafiim.
Mezi lidmi pfetrvava kolem provokacnich faktord spousta mytl. Dfive se napfiklad véfilo,
ze dité (ani dospély) s epilepsii nesmi jist Cokoladu ani jiné sladkosti véetné vétSiny druhd
ovoce, papriku, pfipadné pit kakao, ¢aj apod. Tyto domnénky se vSak nikdy nepotvrdily.

Asi nejvyznamnéjS§im provokacnim (nebo rizikovym) faktorem epileptickych zachvatd je
nedostatek spanku (spankova deprivace). Proto se u déti s epilepsii jesté diraznéji
nez u jinych doporucuje pravidelny a dostateény spanek.

Jednotlivé déti se v potfebé spanku vyznamné lisi. U kazdého ditéte je predevsim
potieba respektovat jeho vlastni rytmus spanku a bdéni.

VySe jsme zminili potraviny a napoje, povazované dfive mylné za nevhodné; samoziejmé
plati, Ze s ohledem na potfebu pravidelného spanku je tfeba kavu, silny ¢erny &aj, energetické
a kolové napoje konzumovat omezené a s rozumem, tj. nepit je nékolik hodin pfed spanim.

Neni dobré vyrazné ménit spankovy rytmus ditéte ani o vikendech. Je rovnéz vhodné
planovat napfiklad cesty na dovolené tak, aby bylo dité dostate¢né odpocinuté. Z tohoto

cesty autobusem ¢&i autem.

U adolescenti i dospélych s epilepsii je vaznou hrozbou konzumace alkoholu,
zejména ve fazi poklesu hladiny ethanolu v krvi (lidové takzvana kocovina), kdy se velmi
vyrazné zvySuje pravdépodobnost vzniku epileptického zachvatu. Nelze definovat, jaké
mnozstvi alkoholu je ,jeSté bezpecné®, jelikoz se tato mira mezi jednotlivymi pacienty velmi
liSi (i v zavislosti na dalSich okolnostech) a dirazné ji nedoporucujeme hledat.

Duilezitym spoustécim faktorem epileptickych zachvatl u déti, které k tomu maji predispo-
zici, jsou nékteré imunitni zmény. Mohou to byt napfiklad bézné infekéni nemoci (plané
nestovice, prdjmova onemocnéni, chiipka) provazené horeckou. Epileptické zachvaty se
vzacné mohou objevit i po o€kovani. Chceme ale dlirazné upozornit, Ze u zdravého ditéte
bez dalsich dispozic oékovani epilepsii nezplisobi. Dlouhodoby pozitivni pfinos plos-
ného ockovani je nepopiratelny. Epilepsie provazi lidstvo po celou jeho znamou historii,
mnozstvi lidi s epilepsii se dlouhodobé neméni, a to nezavisle na o€kovani. Je potfeba
dodrzet urcita pravidla, napfiklad neockovat déti s probihajici infekci. Nutna je opatr-
nost rovnéz u déti s opozdénym psychomotorickym vyvojem. U déti, které jiz prodélaly
epilepticky zachvat, je vhodné se o dalSim ockovani poradit s détskym neurologem.
Podle sou¢asnych doporu¢eni odbornych Iékafskych spole¢nosti v§ak diagnéza epilepsie
u ditéte v Zzadném pripadé neni diivodem k zastaveni oékovani. U zavaznych epileptic-
kych syndromu Ize postupovat podle individualniho o¢kovaciho planu, napf. s vylou¢enim
zivych vakcin.

Pouze u velmi malého mnozstvi pacientd (asi 3 % détskych epilepsii s tzv. reflexnimi
zachvaty) jsou epileptické zachvaty vyvolavany vyhradné vnéj§im podnétem, nejcastéji
blikajicim svétlem. Zdroje stfidajiciho se kontrastu svétla a tmy jsou rdzné, napfiklad stro-
mova alej pfi jizdé autem, ale i plapolajici ohen, odrazy slunce od hladiny vody, stroboskopy
na diskotékach ¢&i pfijizdéjici vlak. Velmi zfidka zachvat vznika v disledku ur¢itého zvuko-
vého podnétu nebo napfiklad dotekem na nékterych ¢astech téla.

Specifickym vnéjSim faktorem, ktery zvysuje riziko vzniku zachvat(, jsou poéitacové hry.
V nékterych z nich se totiz mohou, stejné jako v ur€itych filmech, vyskytovat sekvence
se stidajicim se kontrastem. Casto se tento problém odhali az po uvedeni dila na trh.
PocitaCové hry nejsou pro déti s epilepsii zakazany, ale plati, Ze i zdravy jedinec by mél
dodrzovat urcita pravidla:



— dostateéna vzdalenost od obrazovky

— lepsi jsou mensi nez vétsi obrazovky

— je vhodnéjsi mit v mistnosti rozsvicené svétlo

— je nutné délat prestavky od hrani (naptiklad po jedné hodiné hrani 15 minut
odpocéinku)

— prestat hrat pfi znamkach unavy

Ani zdravé dité by nemélo u pocitacovych her travit pfilis mnoho ¢asu. Jsou totiz popsany
pfipady vzniku zachvatd z Unavy pfi nadmérném hrani pocitacovych her i u déti bez foto-
senzitivni epilepsie.

Je tfeba mit na paméti, Ze spoustéci faktory zachvatl jsou do jisté miry individualni. Vzdy je
dobré sledovat a pfipadné si i zapsat, co pravé u vaseho ditéte zachvatu pfedchazelo, stejné
jako priibéh zachvatu samotného. Tyto informace jsou velmi dllezité nejen pro Iékare, kte-
rému pomohou urcit typ epilepsie vaseho ditéte, ale i pro vas. Pokud zjistite urcité specifické
situace, které pravé u vaseho ditéte opakované pusobi zachvaty, pokuste se jim vyhnout.

~Jsem nemocnd. Ale pracuji na tom, abych se citila Iépe nez doposud. Pracuji na tom,
abych dokdzala poznat, co vyvolava meé zachvaty, a prisla na to, jak to eliminovat.
Pracuji na zlepseni své osobni situace. KaZzdym dnem.*

Diagnostika epilepsie.
Jaka vysetreni budeme podstupovat?

,Moje prvni setkani s epilepsii bylo v deviti letech. Casto mne bolela hlava, nebo spise
denné, a nepomahalo nic. Po nékolika riznych vysetrenich jsem se dostala na neuro-
logii na hospitalizaci a moje mama se tenkrat pfi pfijmu zminila, Ze nékolikrat za den
stoc¢im oci a hrozné se mi tresou. Ja jsem to ale nikdy nezaregistrovala, jen moje okoli,
a trvalo to vzdycky jen par sekund. Udélali mi EEG a fekli, Ze to, co se déje s myma
ocima, jsou epileptické zachvaty.”

Pani Martina na svém blogu www.epikid.cz piSe:

+Z pozice rodiCe je velice téZké epilepsii u svého ditéte bez pfedchozich osobnich zku-
Senosti identifikovat. Mnoho z nas neplsobi ve zdravotnictvi ani se ve svém zivoté s epi-
leptickym z&chvatem nesetkalo. Pfiznam se, Ze pro mne to byl naprosty Sok! (...) Pokud
vase dité proziva podivné stavy béhem spanku €i v bdélosti, je dobré si takovou zalezitost
zdokumentovat. Postaéi si podeziely stav nahrat na mobil nebo tablet, ktery mivame
Casto pfi ruce. Zapsat si ¢as a frekvenci takovych stava a pridat podrobnéjsi popis.
Tyto informace se hodi praktickému i odbornému Iékafi pfi prvnim diferencialné diagnostic-
kém posouzeni, tedy pfi urCeni diagnozy.”

Pokud vas$ prakticky Iékaf pro déti a dorost usoudi, ze je u vasSeho ditéte podezieni
na epilepsii, poSle vas k neurologovi-epileptologovi, ktery se zabyva |é¢bou zéachva-
tovych onemocnéni. Specializovanych neurologickych pracovist v Ceské republice
stale pfibyva. Aktualni seznam center pro léébu epilepsie naleznete na adrese
http://www.clpe.cz/centraproepilepsie.htm. Pfipadné se mizete obratit na socialni pracov-
niky Spole¢nosti E, ktefi vam ochotné poradi, kde hledat pomoc.

ANAMNEZA

Aby lékaF — détsky neurolog-epileptolog mohl rozhodnout, zda se v pfipadé vaseho ditéte
jedna opravdu o epilepsii, pfipadné o jaky jeji druh, nejprve se vas dukladné vypta na
tzv. anamnézu, tedy na vSechny mozné informace jak o pfedeslém zZivoté ditéte, tak o jeho
aktualnim stavu. Budou ho zajimat:

1. PROJEVY: KDY A CO SE STALO?

Kdy presné, v jakou denni dobu a jak se obtize projevily? Nastaly s vazbou na spanek,
po probuzeni, nebo v bdélém stavu? Jaky mély charakter? Lékar od vas bude potfebovat
co nejpresnéjsi popis zachvatu (zachvatd). | pokud se vam nepovedlo zachvat nahrat
napf. na mobilni telefon, jeho co nejupInéjsi popis véetné ¢asovych udaji poskytne lékafi
nesmirné cenna voditka. O¢ekavejte napfiklad otazku, zda dité béhem zachvatu reagovalo
na osloveni, sledovalo vas, nebo mélo zaviené oci, popfipadé stocené néjakym smérem,
zda pfipadna kfe€ byla patrna na obou stranach téla, nebo pfevazovala na jedné ¢i druhé
stranég, jak dlouho cely stav trval, jak se dité chovalo po odeznéni.

2. CO ZACHVATU PREDCHAZELO?

Lékare budou zajimat souvislosti vyskytu zachvat(. Zdalo se vam, Ze zachvat néco vyprovo-
kovalo? Co dité délalo v momenté, kdy zachvat nastal? Mélo pfed zachvatem néjaké obtize?
Nevsimli jste si v posledni dobé né€eho neobvyklého v chovani ditéte, tfeba kratkych okamziku
nepozornosti? Nezaznamenali jste napfiklad na jeho téle stopy zranéni, o kterém jste nevédéli,
jak k nému doslo? Je totiz mozné, Zze sami i s Iékafem pfijdete na to, Ze zachvat, ktery jste
povazovali za prvni, vlastné prvni nebyl, nybrz mu pfedchéazely jiné, tfeba méné napadné.

Pokud se vyskytlo vice zachvatd: Vysledovali jste, co zachvaty spousti? Predchazi jim
napf. nedostatek spanku, stres, dehydratace, zvySena teplota, u dospivajicich divek men-
struace, &i jiné specifické okolnosti? A jaké potize ma dité po zachvatu? Stézuje si napf. na
bolest hlavy, je zmatené, place?

Je mozné, Ze spiSe vdm nezli Iékafi dité pfiznd, ze samotnému zachvatu pfedchézel urcity
pocit (napf. naval horka, pocit tlaku v bfiSe nebo na hrudi, zvlastni sluchové, zrakové Ci
chutové viemy). Mohlo by se jednat o popis aury, ktery mize Iékaftim velmi pomoci zafadit
onemocnéni do spravné skupiny.

3. DOSAVADNI LECBA A DOSUD PROVEDENA VYSETRENI

Pokud jste l1ékafe zménili, bude potfebovat dokumentaci od pfedchozich Iékafd. Bude ho
jisté zajimat, jaka vySetfeni byla u vasSeho ditéte dosud provedena a jaké méla vysledky,
jakymi léky a v jakych davkéach bylo dosud 1é€eno, s jakym efektem a s jakymi nezadoucimi
Uc¢inky. Nedoslo pfi nasazeni nékterého léku spiSe ke zhorSeni zachvat(?
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4. MOZNA PRICINA ONEMOCNENI
Lékar se bude snazit nalézt pfi¢inu, pro¢ se epilepsie vyskytla pravé u vaseho ditéte.

Muzete Cekat otazky typu: Objevila se epilepsie u nékoho jiného ve vasi rodiné ¢i v Sir-
§im pfibuzenstvu? Nastaly béhem porodu nebo v poporodnim obdobi néjaké komplikace?
Napf. porod klestémi, dlouhy ¢&i jinak komplikovany porod, nutnost kfiSeni, delSi pobyt
v inkubatoru, infekce kratce po porodu apod.? Mélo vaSe dité nékdy kfeCe pfi horecce?
Mélo nékdy v zivoté silné bolesti hlavy, vaznéjsi poranéni hlavy, zanét mozkovych blan,
zanét mozku? Prodélalo nékdy operaci mozku?

Zdaleka ne v kazdém ptipadé pfinesou odpovédi na tyto dotazy jednoznacné reSeni. U vét-
Siny déti neni po prvnim prodélaném zachvatu pfi¢ina epilepsie hned zfejma. Nékdy vSak
muze napovédét i na prvni pohled nepravdépodobna souvislost.

5. PRIDRUZENA ONEMOCNENiI

Lékar se bude ptat na pfipadné dalSi nemoci, kterymi vase dité trpi, zda na né uziva néjaké
Iéky, pfipadné v jakém davkovani.

Na zavér pasaze o anamnéze zdlraznime, Ze vas presny popis zachvatu a dalsi infor-
mace pomohou Iékafiim posoudit, zda se u ditéte skuteéné jednalo o zachvat epi-
lepticky. Zdaleka ne kazdy abnormalni ,zachvatovy“ stav v détském véku ma epileptickou
povahu. Sou€asna epileptologicka literatura popisuje az padesat rliznych stavd, které dfive
byly oznagovany jako pseudoepileptické, nyni spiSe jako neepileptické zachvaty.

Vas$e informace dale mohou Iékafi pomoci blize uréit polohu tzv. epileptogenni zény, tedy ¢asti
mozku, kde zachvat vznikl. To ma zasadni vyznam zejména tam, kde se uvazuje o chirurgické
IéEbé epilepsie. Kvalitni anamnéza byva nezfidka cennéj$i nez nasledné provedena vysetteni.

VYSETRENI

,Po tfech mésicich jsme skoncili v nemocnici znovu. Tentokrat jiz v Praze, kde ho neu-
rolog vidél primo v tom divném stavu. Nasledovala rada vysetreni — lumbalni punkce,
EEG, magneticka rezonance..."”

W

ELEKTROENCEFALOGRAFIE - EEG

VySetieni, které vase dité nepochybné ¢eka, je elektroencefalografie (EEG). Jde o naprosto
bezbolestné a neSkodné vysetfeni, kdy pfistroj pomoci elektrod na hlavé ditéte zazname-
nava elektrickou aktivitu mozku.

Vysledkem je graf zvany ,elektroencefalogram®, Cesky ,graficky zaznam elektrické akti-
vity mozku*.
Vysetieni EEG se provadi nékolika zptsoby:

— Pfi bézném (bdélém) EEG se ditéti nasadi na hlavu ¢epice s elektrodami a v bdélém
stavu se zaznamenava aktivita mozku. Sleduje se ¢innost mozku pfi otevienych a zavre-
nych ocich, hyperventilaci (hlubokém dychani), nékdy i fotostimulaci (I€kaf na dité posviti

blikavym svétlem). Cilem téchto postupu je vyprovokovat epileptickou aktivitu a zobra-
zit ji. Rozhodné vSak nejde o to, pfi béZzném EEG vyvolat samotny zachvat. Pokud by
napt. pfi fotostimulaci nebylo ditéti dobfe, méla by sestra vySetfeni sama prerusit.

— Spankové EEG muze nékdy ukazat vice informaci nezli EEG v bdélém stavu. Nejlepsi
je pofidit ho v béZzném spanku ditéte. U malych a neklidnych déti je to ¢asto jedina
cesta, jak nahrat kvalitni elektroencefalogram. Na nékterych pracovistich pofizuji span-
kovy EEG zdznam poté, co je dité zamérné ponechano uréitou dobu vzhdru (neboli po
spankové deprivaci).

— V nékterych pfipadech se rovnéz pouziva video-EEG monitorovani, kdy je registrovano
EEG a soucasné videozaznam. Cilem vySetfeni je zachyceni epileptického zachvatu
k upfesnéni jeho charakteru, napfiklad pfi potfebé odliSit u daného ditéte epilepticky
zachvat od zachvatu jiného plvodu nebo pfi potfebé presnéjsi lokalizace (zjiSténi mista)
zacatku epileptické aktivity pfed planovanym epileptochirurgickym vykonem. VySetfeni
se provadi za hospitalizace v Centrech pro epilepsie a mlze trvat 24 hodin nebo i nékolik
dni. Elektrody jsou pfitom na hlavu pfilepeny silnym lepidlem, opét se ale jedna o zcela
nebolestivy postup.

EEG z4dznam u ditéte se zachvaty muze (ale také nemusi) ukazat rdzné formy epileptické
(tzv. epileptiformni) aktivity — napfiklad hroty, ostré viny &i jiné abnormalni kfivky. Je ale
dllezité pochopit, Ze samotna epileptiformni aktivita na EEG diagnézu epilepsie
nedéla. Jak jsme jiz psali vySe, epilepsie je definovana klinicky (tj. vychazi z anamnézy
zachvatt). Tzv. epileptiformni zmény mohou mit na EEG i nékteré déti, které zachvat nikdy
neprodeélaly, a diagnézu epilepsie tak nemaji.

= ,Hned na prvnim EEG bylo zaznamendno nékolik zachvatd — atypickych absenci. Ses-
tficka, ktera to EEG tocila, mi povida, no to je jasnej epileptik. Rozbusilo se mi srdce
a fikala jsem si, to prece neni mozny, takova oskliva, pitoma nemoc.”

MAGNETICKA REZONANCE (MRI) A POCITACOVA TOMOGRAFIE (CT)

Lékaf mlize u vaSeho ditéte chtit zobrazit mozkovou tkar — pomoci pocitaCové tomo-
grafie (dnes spiSe ojedinéle) ¢i mnohem spi§ pomoci magnetické rezonance (MRI). Obé
tyto metody rdznym zpusobem zobrazuji strukturu (anatomicky obraz) mozkové tkané,
a vyuzivaji se proto u lidi s fadou neurologickych onemocnéni, tedy i u déti s epilepsii. CT
(pocitacovou tomografii) l1€kafi pouzivaji hlavné v naléhavych situacich, jako jsou akutni
symptomatické zachvaty &i epileptické staty, po urazech a podobné. MRI je v soutasné
dobé ,zlatym standardem” zobrazeni mozkové tkané.

Kazdy pacient s epilepsii by mél alespori jednou v zZivoté podstoupit zobrazovaci vySet-
feni mozku k vyloucéeni tzv. strukturalniho postizeni mozku. Toto vySetfeni mize zasadné
pfispét k nalezeni pfesné pficiny epilepsie. Je ale potfeba védét, ze MRl mozku nam sice
ukazuje, jak mozek vypada, ale nefikd nam nic o tom, jak mozek funguje €i co se v ném
déje béhem zachvatu. U fady déti s epilepsii je zobrazeni mozku zcela normélni a samot-
nou diagndzu epilepsie to nevylu€uje (naopak se jedna o béznou situaci u geneticky pod-
minénych epilepsii).
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FUNKCENE ZOBRAZOVACIi METODY

Existuji i dalSi specializovana vySetfeni, ktera zachycuji funkéni stav jednotlivych ¢asti
mozku (jeho prokrveni a metabolismus). Patfi mezi né zejména SPECT (jednofotonovéa
emisni tomografie), PET (pozitronovd emisni tomografie), MRS (magneticka rezonanéni
spektroskopie) a fMRI (funk&ni magnetické rezonance). Tyto metody maji vyznam zejména
u pacientd, u kterych se uvazuje o chirurgickém feSeni epilepsie. Jednotliva pfedoperaéni
vySetfeni slouzi hlavné k upfesnéni polohy epileptického loziska v mozku.

NEUROPSYCHOLOGICKE VYSETRENI

Psycholog béhem néj zjistuje, zda se u vaseho ditéte vyskytlo kognitivni nebo funkéni osla-
beni (napt. oslabeni paméti apod.). To mize, ale také nemusi s rozvojem epilepsie souviset.

Na zakladé v§ech posbiranych nalez( se |ékaf pokousi zjistit jednak pFi¢inu, tedy proc se
u ditéte epilepsie vyskytla, a také urcit, o kterou z mnoha epilepsii (o ktery tzv. epilep-
ticky syndrom) se u vaseho ditéte jedna, a tudiz i odhad, jaka je. Od presné diagnézy
se odviji dlouhodoba prognéza (pfedpovéd’) vyvoje onemocnéni a samoziejmé na
ni bude zaviset i Ié¢ba.

LAC je to k neuvéreni, pobyty v nemocnici, probdélé noci, nekonecny tichy plac a stavy
beznadéje nam prinesly mnohem vice — pratele. Lékafi, sestficky a veskery zdravot-
nicky persondl na détském neurologickém oddéleni — ti maji zlatou medaili jistou uz
na prvnim metru. Jeden ¢as jsme byli v nemocnicnim pokoji skute¢né vice neZz doma
a NIKDY, opravdu NIKDY jsem tam nezaZila nepfijemné chovani. AC matka jeciciho
ditéte, které mnohdy borilo détskou hernu, méla jsem u nich jistotu pomoci, dtéchy,
rady a profesionalniho chovani.”

Pavod epilepsie:
Dédiénost a vnejsi faktory

To, Ze se u nékoho rozvine epilepsie, mize mit rdzné pficiny. Jako u vétsiny jinych nemoci plati,
Ze na vzniku nemoci se podili jednak vnitini dispozice (néco jako pfednastaveni) a jednak
vnéjsi nebo ziskané faktory. Ve zkratce se da fici, Ze témér kazdé poskozeni mozkové tkané
mUZe zpUsobit epileptické zachvaty — af jiz akutné (tj. provokovat tzv. symptomatické zachvaty)
nebo chronicky (tj. vyvolat samotnou epilepsii s dlouhodobou dispozici k jejich vzniku).

V soucasnosti rozliSujeme nasledujici pri€iny epilepsie:

A. STRUKTURALNiI

Pfi¢inou zachvatl muze byt anatomicka odchylka, kterou ukaze napfiklad magneticka
rezonance nebo jiné zobrazeni mozku. Jak jsme jiz zminili, takovych poskozeni mozkové
tkdné maze byt cela fada — perinatalni (porodni) poskozeni mozku, mozkové nadory, vro-

zené vyvojové vady mozku, cévni ¢i degenerativni onemocnéni, nasledky Urazd — a mohli
bychom pokracovat. Je vhodné si uvédomit, Ze mezi vznikem mozkového poskozeni a pro-
jevem prvnich zachvatll maze uplynout del$i doba — mésice, dokonce i fada let. Nalezeni
pfimé souvislosti mezi anatomickou odchylkou mozkové tkané a epilepsii proto nemusi byt
vzdy tak jednoduché, jak se na prvni pohled zda.

B. GENETICKE

Vice nez polovina pacientd s epilepsii ma néjakou vnitfni genetickou dispozici ke vzniku
zachvatt. Je velmi dulezité pochopit, Ze slovo ,geneticky“ nemusi hned znamenat ,,dédi¢ny*
v béZném vnimani tohoto slova. O dédi¢nou chorobu jde tehdy, kdyz se dédi nemoc sama
(tedy nikoli jen dispozice k jejimu rozvoji). Epilepsie v tomto pohledu az na vyjimky neni
dédiéna nemoc, jinymi slovy epilepsie jako nemoc se nepredava z matky nebo otce
na dité. Dispozice k rozvoji epilepsie v§ak mohou byt v rliznych rodinach r(izné vyrazné.
V nékteré rodiné tedy mlze mit vice jejich ¢lend epileptické zachvaty nebo onemocnét
chronickou epilepsii. Odborna literatura uvadi, Ze riziko epilepsie u ditéte zdravych rodi¢l
je asi 2%. V pfipadég, Ze jeden rodi¢ ma epilepsii, stoupa toto riziko na 5 % a v pfipadé obou
rodi¢l s epilepsii je riziko 10—-15%.

Stava se ovSem, ze projevy onemocnéni jsou pak u rliznych ¢lend takové rodiny riizné. To
ukazuje nato, Ze genetika epilepsii je dosti komplikovana problematika, o které dosud neni
fada informaci znama. Do vyjadfeni (projeveni) genetické dispozice €asto vstupuji i rdzné
vnéjsi faktory. Zdaleka ne vSechny genetické pfi€iny epilepsie Ize sou¢asnymi diagnostic-
kymi metodami odhalit. Geneticky podminéné epilepsie jsou ¢asto tzv. ,vékoveé vazané“ —
to znamena4, Ze se typicky objevuji v uréitém véku a nékteré z nich v urcitém véku také
mizi. Sem patfi fada epileptickych syndromd, které se projevuji vétSinou pravé v détstvi
a dospivani. Patfi sem napfiklad epilepsie s détskymi absencemi (starS§im nazvem pyknole-
psie), benigni rolandick& epilepsie, juvenilni myoklonicka epilepsie a fada dalSich (viz dale).

C. INFEKCNi

Epilepsie mlze vzniknout nasledkem prodélaného zanétu mozku — meningitidy (zapalu
mozkovych blan) nebo encefalitidy (zanétu postihujiciho mozkovou tkan).

D. AUTOIMUNITNi

Nékteré zanéty nejsou vyvolané infekénimi plvodci jako bakterie nebo viry, ale pusobi je
sam imunitni systém, ktery se obrati proti viastnimu organizmu. Pfiklady onemocnéni z této
skupiny jsou limbické encefalitidy nebo tzv. Rasmussenova encefalitida.

E. METABOLICKE

V détském véku se setkavame s epilepsii u rdznych dédiénych metabolickych poruch.
Jedna se pfevazné o velmi vzacna onemocnéni, jejichZ diagnostika a Ié¢ba se soustfeduje
do specializovanych center.
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F. NEZNAMEHO PUVODU

| v dnesni dobé se mohou vyskytnout onemocnéni, ktera Iékafi ani po provedeni vSech
dostupnych vysetfeni nejsou schopni pfesné zaradit. Je dllezité si uvédomit, ze i tato
onemocnéni se lé¢i stejnym zpdsobem jako epilepsie se znamou pfi¢inou a pacienti se
nezfidka mohou svych zachvatl spravné vedenou Ié¢bou i zcela zbavit.

KLASIFIKACE EPILEPSIi ILAE 2017

TYP ZACHVATU ETIOLOGIE

fokalni  generalizovany s neznamym zacatkem strukturalni

¢ geneticka
TYP EPILEPSIE infekéni

metabolicka

>
=
°
a
P
<]
£
C]
X

fokalni generalizovana kombinovana neznamého typu

¢ autoimunitni

" neznamé
EPILEPTICKE SYNDROMY etiologie

Tab. 2 Souc¢asna klasifikace epilepsii, uznana Mezinarodni ligou proti epilepsii v r. 2017 (Scheffer a kol., 2017), ¢eska
verze. Ukazuje, Ze kazdé onemocnéni epilepsii je charakterizované (1) typem vyskytujicich se zachvatd, (2) samotnym
typem epilepsie, (3) jeho pficinou (etiologii, at jiz jednou nebo vice soucasné) a (4) komorbiditami (tedy vyskytem dalich
projevd nemoci vedle zachvatt). U nékterych pacientd Ize pfidat i dal$i charakteristiku, kterou je (5) epilepticky syndrom.

Epileptické syndromy typické pro déti

»Ponorila jsem se do studia. Vecery i dny jsem travila horec¢nym prozkoumavanim inter-
netu, nacitanim zkusenosti, lékarskych studii a pojednani z celého svéta. Samozrejmé
jsem vSemu nerozuméla, jsem pravnik, Zadny neurolog. Ale to duleZité bylo celkem sro-
zumitelné... Ty vynatky z ¢lankd hovorily za vse. Tézka farmakorezistentni epilepsie...
Typické zachvaty... Status epilepticus... Nekoordinované pohyby... Myoklonie... S tim
vsim jsme se potkali. Tomu neslo nerozumét. DokaZete se smifit s nécim takovym?
Dlouho jsem bojovala jako Silena Ivice chranici své miade. Smireni prislo s vycerpanim.
MozZna to nebylo smifeni, protoZe neustéale verim, Ze se stane zdzrak, ktery nikdy nikdo
nemuze vyloucit. MozZnéd to bylo jen prijeti, Ze to tak je. Ano, mam dceru, ktera trpi timto
syndromem... A co dal?*

Zminili jsme jiz, ze u déti vznika epilepsie ¢astéji nez u dospélych. Az u péti procent
déti do 5 let véku se projevi néjaka forma epileptického zachvatu (z toho étyfi pétiny
tvofri tzv. febrilni kie€e — viz nize). Pfiblizné stejné mnozstvi déti miva zachvaty epilepsii
pfipominajici, tedy jiz vySe zminéné neepileptické zachvaty.

Pokud podrobna anamnéza a vySetfeni vyloucila neepilepticky plivod zachvatl a u vaseho
ditéte se jedna skute¢né o epilepsii, dalSim ddlezitym zjisténim bude, o ktery z typu epilepsie
se jedna. Lékafi se snazi zjistit, zda Ize onemocnéni zafadit do urcitého syndromu. Epilepticky
syndrom je charakterizovany ¢tyfmi zakladnimi znaky: typem zachvatt (napt. infantilni
spasmy nebo absence), nalezem na EEG, vékovym obdobim vyskytu (napf. kojenecké nebo
mladsi Skolni) a prognézou (napt. nepfizniva u Westova syndromu a velmi dobra u absenci).
Je velmi podstatné se nad timto zafazenim onemocnéni do konkrétniho syndromu zamyslet,
protoze to zasadné ovlivni 1é€ebny postup. Na zacatku onemocnéni jsou ale Iékafi schopni
presné urcit epilepticky syndrom jen asi u ¢tvrtiny pacientd (u dalSich ho pak upfesni v pribéhu
onemocnéni). U déti pfevladaji geneticky podminéné epileptické syndromy.

Ze vsech epileptickych syndromi je nej¢astéjsi benigni epilepsie s rolandickymi
hroty (BERS) - tvofi asi jednu pétinu vSech epilepsii. U dospivajicich je pak nejcastéjsi
juvenilni myoklonickéa epilepsie (JME).

Tzv. vékové vazanych epileptickych syndromu je popséano kolem tficeti. Zde uvadime
pouze struény vycet téch nejobvyklejsich.

FEBRILNi KRECE

Nejcastéjsim epileptickym projevem u nejmladSich déti jsou febrilni (,hore¢kové®) kfece. Vysky-
tuji se priblizné u ¢tyr az péti procent lidi. Je zasadni si uvédomit, Ze tu NEJDE o diagn6zu
epilepsie. Jedna se o zachvaty vzdy vyprovokované horeCnatym onemocnénim. Nevyprovoko-
vané epileptické zachvaty se u téchto déti nikdy nevyskytuji — pokud by se vyskytly, jedna se
jisté o jiny epilepticky syndrom. Febrilni kfeCe se objevuiji typicky u déti od 6 mésicud do 5 let véku.
Horecka pfitom nebyva vyvolana infekci mozku, napfiklad meningitidou nebo encefalitidou.

Nekomplikované febrilni kfeCe, nékdy oznacované jako jednoduché (simplexni), maji
kratké trvani fadové v minutach. VétSinou se jedna o klonické (kratké opakujici se) zaskuby
koncetin, méné Casto o tonické kiece (propnuti koncetin, prohnuti trupu), nékdy o kratkou
ztratu védomi nebo ochabnuti svalového napéti.

Naproti tomu komplikované febrilni kieée mohou mit pribéh loZiskového zachvatu s kie-
¢emi pouze jedné strany téla, a/nebo byvaji delSi nez 15 minut, a/nebo se opakuji béhem
nasledujicich dvaceti ¢tyf hodin.

Febrilni kiee se v sou¢asné dobé nelééi dlouhodobé podavanymi antiepileptickymiléky. Je
potésujici, Ze se neprokazal vliv febrilnich kife¢i na dusevni vyvoj ditéte. U téchto kieci

U déti po prodélanych febrilnich kie€ich v rizikovém vékovém obdobi jsme logicky opatrni pfi
horeénatych infekénich onemocnénich. Podavame bézné léky na snizeni teploty (paralen,
ibuprofen), ale je tfeba si uvédomit, Ze to nemusi vzniku kfeci zabranit. Je vhodné mit doma
k dispozici rektalni diazepam jako prvni pomoc — stejné jako u jinych epileptickych zachvat(.

WESTUV SYNDROM

Patfi naopak k tézSim epileptickym syndromdm kojeneckého véku. Mlze mit fadu p¥icin.
U déti pozorujeme pfedevsim specificky druh kfec€i zvany infantilni spasmy (nékdy se
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oznacuji jako bleskové kieCe). Jedna se o kratké svalové zaskuby nejvyraznéji patrné
na svalstvu S$ije a trupu. Objevuji se typicky v rGzné dlouhych sériich. Jejich intenzita
je rlzna, vyskytuji se i nenapadné projevy typu staceni oci, kyvani hlavy &i drobnych
pohybU konéetin. Pozornost by mélo vzdy vzbudit, pokud se tyto pfiznaky vyskytuji opa-
kované a v sériich. Obvykle nastava také opozdéni vyvoje. LékaF-epileptolog pozné tento
syndrom rovnéz podle typického néalezu na EEG vySetfeni zvaného hypsarytmie. Lé¢ba
téchto zachvati vzdy probiha za dlouhodobé hospitalizace.

LENNOX-GASTAUTUV SYNDROM

Také tento syndrom patfi k zavaznym. Vyskytuje se u pfedskolnich a Skolnich déti a vyzna-
Euje se vyskytem rozliénych typl zachvatd — napfiklad tonicko-klonickych, absenci,
myoklonii, atonickych i fokalnich. | zde je Ié¢ba naro¢na a dlouhodoba; vzdy by méla
probihat ve specializovaném centru.

,Wyhlidky do budoucna jsou vhledem k prognézam, které s sebou prinasi synova dia-
gnoza — vzacny Dravetové syndrom — pomérné zoufalé, nicméné zatim nas Stésti neo-
pousti zcela. Méli jsme Stésti na vyborného neurologa, ktery véas rozpoznal diagndzu
a daff se mu vZzdy pri zhorseni synova stavu najit kombinaci 16kd, ktera mu eliminuje
zdchvaty. Syniv vyvoj je zatim, aZ na horsi vyvoj reci, normaini.”

[T

MYOKOLONICKO-ASTATICKA EPILEPSIE (MAE, DOOSEHO SYNDROM)

Jedna se o geneticky podminéné onemocnéni, rovnéz vyzadujici komplexni 1éEbu v centru
pro epilepsie. Kromé& myoklonii (zaSkubl koncetin) se pfi ném vyskytuji i zachvaty s pokle-
sem svalového napéti a nékdy i padem bez kfeci (atonické zachvaty). Pfi spravné a v€as
nasazené terapii byva prognéza déti lepsi nez u pfedchozich dvou syndromu.

LANDAU-KLEFFNERUV SYNDROM (LKS)

Jedna se o velmi vzacné onemocnéni. Prvnim pfiznakem tohoto syndromu jsou obtize
porozumét mluvenému slovu. Postupné se rozpada re¢ postizeného ditéte, které
se stava neklidnym, hyperaktivnim az agresivnim. Objevuji se epileptické zachvaty,
nejsou vSak ¢etné a hlavnim problémem zlistava porucha verbalni komunikace. Lan-
dautv-Kleffnertiv syndrom se objevuje obvykle kolem 4. az 8. roku.

BENIGNi FOKALNi EPILEPSIE

Jde o skupinu ¢astych, vétSinou dobfe IéCitelnych epilepsii détského véku. Z nich nejCas-
téjSi je benigni epilepsie s rolandickymi hroty (benign epilepsy with rolandic spikes —
BERS). Tvoii patnact az dvacet procent véech détskych epilepsii. Castéjsi je u chlapcti mezi
tretim a desatym rokem véku. Projevuje se kratkymi kie¢emi obli¢ejovych svall, nékdy i svalll
kondetin. Casté je pfi nich chréeni, polykani, dysartrie (motoricka porucha Fedi), slinéni.
Zachvaty mohou stfidat strany, mohou pfrejit i do zachvatl tonicko-klonickych. Pfi lehéim
pribéhu neni u nékterych pacientll nutné podavat antiepileptika. | u téch déti, u nichz je lé¢ba
nutna, prevlada vyborna prognéza s Gplnym vymizenim zachvatd béhem dospivani.

20

Podobny pribéh jako téZzké migrény s bolesti hlavy, zvracenim, ovSem nékdy i se ztratou
védomi, maji epileptické zachvaty u benigni epilepsie s okcipitalnimi hroty (BEOS).

DETSKE ABSENCE — CHILDHOOD ABSENCE EPILEPSY (CAE)

U této formy epilepsie, |€kafsky popsané uz na pocatku 18. stoleti, mohou zachvaty dlouho
unikat pozornosti. Absence se projevuiji jako nahlé kratkodobé (5—15sekundové) stavy poru-
chy kontaktu s okolim, vétSinou bez jakychkoliv pohybovych projevll (pouze zahledéni),
nékdy s mirnym poklesem hlavy ¢&i lehkymi z&Skuby vi€ek €i jinym drobnym motorickym
(pohybovym) pfiznakem. Mohou byt vyprovokované hyperventilaci (hlubsim dychanim)
nebo ospalosti. Rodi¢e se o této formé epilepsie ¢asto poprvé dozvidaji ze stiznosti na
nepozornost ditéte ve Skole ¢i Skolce. Progn6za CAE je velmi dobra, dobfe zabiraji bézna
antiepileptika, zachvaty obvykle po puberté zcela vymizi a 1éEbu Ize ukondit.

JUVENILNi ABSENCE - JUVENILE ABSENCE EPILEPSY (JAE)

Jde 0 onemocnéni s obdobnymi projevy jako u CAE, ovSsem u starSich a adolescentnich pacientd.

JUVENILNi MYOKLONICKA EPILEPSIE (JME)

Byva ¢astou epilepsii adolescentniho véku. Projevuje se tfemi typy zachvatd: vySe uvedenymi
absencemi, dale jednotlivymi prudkymi a vétSinou oboustrannymi zaskuby koncetin (myoklo-
nie) nej¢astéji v rannich hodinach (po probuzeni, u snidané), ¢asto aktivovanymi pfedchozim
nedostateénym spankem a nékdy spusténymi prudkou zménou osvétleni, a kone¢né rovnéz
tonicko-klonickymi zachvaty, které se také vyskytuji obvykle po probuzeni. Progn6za vymi-
zeni zachvatu je dobra, nicméné je zde nutna trvala (obvykle celozivotni) lécba.

EPILEPSIE SE ZACHVATY PRI PROBUZENI
(EPILEPSY WITH GRAND MAL ON AWAKENING — GMA)

Tonicko-klonické zachvaty se zde nejCastéji vyskytuji kratce po rannim probuzeni (Casto
po predchozi spankové deprivaci); ve dne se mohou zachvaty objevit pfi odpoledni relaxaci
a nahlém probrani. Vedle IéCby antiepileptiky je zde velmi dllezita Uprava Zivotospravy, vyva-
rovat se zkraceni spanku a nacvik spravného stereotypu probouzeni. GMA se mUlze u téhoz
pacienta vyskytovat spole¢né s JME a juvenilnimi frontalnimi absencemi (tzv. Janzova trias).

,Obrovsky se nam ulevilo, kdyZ ndm pan doktor fekl, Ze Alenka ma takovy druh epilep-
sie, ktery probiha bez komplikaci a ze kterého déti skoro vZdycky vyrostou, kdyZ prijdou
do puberty. Doufali jsme, Ze to tak opravdu bude. A také to tak dopadlo — asi Ctyri roky
mivala zachvaty plus minus jednou za dva mésice, pokazdé v noci ve spani, a pak
zacaly prichazet méné casto. Posledni méla v necelych &trnacti. Dnes je Alena davno
dospéla, ma avé zdravé déti a jeji epilepsie je pro nds uz jen vzpominkou. KdyZ o tom
mluvime, vZdycky znovu si fikdme, jaké jsme méli Stesti.”
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Lécba epilepsie

Cilem 1é¢by epilepsie je samozfejmé dosazeni stavu bez zachvatd. Pokud se to nepodaifi, je
snahou alesponi snizit jejich poCet a zkratit €i utlumit jejich pribéh.

Lécba epilepsie zahrnuje jednak dodrzovani spravné zivotospravy, dale pak dlisledné
uzivani pfedepsanych Iéku.

REZIMOVA OPATRENI

Epilepsie je chronické onemocnéni a vyZzaduje od ¢lovéka dlouhodobé, nékdy i celoZivotni pfi-
zpUsobeni. Takzvana rezimova opatfeni maji za Ukol vyloucit nebo omezit mozné rizikové situace
vyvolavajici epileptické zachvaty. Na jaké zmény si tedy budeme my i naSe dité muset zvyknout?

— Castym spoustééem zachvattl je spankova deprivace (nedostatek spanku, nevyspalost).
Zakladem nasi péce o dité tedy bude pravidelny a dostatecny spanek.

— DalSim vysoce rizikovym faktorem je nadmérné uzivani alkoholu nebo jinych navykovych
latek. Tento faktor nemusi trapit rodi¢e mensich déti, ale pfedevsim u dospivajicich paci-
ent se stava aktualnim. Jak jsme jiz psali, je slozité diskutovat, zda vadi ¢i nevadi jedna
skleniCka Sampariského ¢&i plllitr piva. Pro jednoho pacienta to mdze byt ,v pohodé®, pro
druhého ne. | pro toho prvniho v§ak muze byt stejna davka alkoholu rizikova, pokud se k ni
pfidaji dalSi provokacni faktory (o kterych dotyCny muze, ale také nemusi védét). Lepsi
je ,nepokouset osud“ a alkohol stejné jako dal$i provokaéni faktory vylougit. Také
drogy ze Zivota ditéte ¢i dospivajiciho s epilepsii naprosto vylouéime.

— Nektefi autofi zdlraznuji vedle prospésnosti zdravé stravy také pravidelné a dostateéné
piti tekutin.

— Nebezpecné je pro déti i dospélé s epilepsii nadmérné a dlouhodobé fyzické nebo psy-
chické zatizeni. V§imame si proto moznych zdroju stresu pro dité. Vyhybat se stresu mize
ditéti vedle vasi trpélivosti a laskavého pfistupu pomoci mj. dodrzovani jistého denniho
rezimu, stanoveného podle moznosti a potfeb ditéte i rodiny.

— Protoze paleta moznych spoustécich (provokacnich) faktort je velmi Siroka a my potie-
bujeme co nejpfesnéji zjistit, co mize zpusobit zachvat pravé nasemu ditéti, je vhodné,
abychom si poctivé zapisovali tzv. kalendar zachvati a do néj zaznamenavali nejen pro-
délané epileptické zachvaty, ale i dal$i zdravotni potize ditéte, pfipadné i mozné vedlejsi
Gcinky lékd. Je dllezité vysledovat, co privodi zachvat, ale pokud mozno i to, co naopak
pomaha se mu bud’ GpIné vyhnout, nebo jej zjistit pfedem a pFipravit se na néj. Své
zaznamy je vhodné nasledné konzultovat pfi kontrole s Iékafem.

— V neposledni fade, zvlasté pokud se u ditéte vyskytly zachvaty s padem, kieGemi a bezvé-
domim, je dobré zkontrolovat a pripadné upravit zafizeni bytu a mist, kde se nejcastéji
pohybuje. Logicky se snazime odstranit pfedméty, o které by se dité pfi pfipadném padu
mohlo vazné poranit (viz téZ kapitola Jak upravit byt ¢i dim, aby bylo nase dité doma v bez-
bez dozoru, na vyletech apod. mélo s sebou doprovod nebo (u dospivajicich) ales-
pon informaci o své nemoci a kontakt na osobu blizkou ¢i na Iékare.
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— Dulezitou roli vedle rodiny hraji také ucitelé, vychovatelé, kamaradi a spoluzaci. Proto pre-
konejme ostych a nebojme se o problémech s epilepsii oteviené hovofit. Ucitelim
a vychovatelllm muzete predat tfeba praveé tuto broZuru a pfedevsim informace konkrétné
o vasem ditéti, tedy o tom, jaké zachvaty prodélalo, co je u néj mlze spoustét, co délat,
pokud nastanou, atd.

Je dobré, aby dité s epilepsii pFijalo rezimova opatfeni za sva. Klidnym a dlslednym

pfistupem mu mizete pomoci nauéit se je cilené dodrzovat. Pokud budeme zaroven

dobfe spolupracovat s Iékafem, uzivat presné Iéky atd., ma dité velkou $anci na Zivot

bez vétSich omezeni.

LEKY

,V tom prvnim obdobi ndm zkouseli nasadit rizné druhy Iékd a jejich kombinace, ale
bud' nezabiraly vibec, nebo jen na par tydnd, a pak jsme zas byli zpatky tam co predtim:
Nékolik zachvati denné, syn padal a parkréat se osklivé zranil. Bylo to krusné. Nastéstf
nakonec treti kombinace praski zabrala, zachvatl velmi rychle ubylo. Od té doby ma
Mirek zachvat jen jednou za par tydnd, navic uz vétsinou citi, Ze to na néj jde, a jelikoZ
uz je vetsi, fekne to ndm nebo pani ucitelce a sam si lehne. Je to nesmirna dleva po tom
Sileném obdobi, kdy se nam zdalo, Ze se pro néj snad vhodny lék nikdy nenajde.”

Hlavni metodu Ié€eni epilepsie pfedstavuje v sou¢asné dobé podavani lékl. Léky proti
epilepsii se nazyvaji antiepileptika. Jsou to Iéky, které snizuji abnormalni drazdivost
nervovych bunék a umoznuji normalni éinnost mozku. V souéasné dobé maji |ékafi
k dispozici celou fadu antiepileptik. Lé€bu stanovi vzdy individualné podle typu diagnosti-
kované epilepsie a podle dal$ich charakteristik daného pacienta. Jen Iékaf mize rozhod-
nout, zda, kdy, ktery Iék a v jakych davkach bude nejuéinnéji plsobit u konkrétniho
¢lovéka. Co pomohlo napt. ditéti vasich znamych, nemusi pomoci vasemu, a naopak.

Antiepileptika se nasazuji postupné a davkuji se podle vahy pacienta. Jejich ucinek se
dostavi az po navySeni davky do tzv. terapeutické hladiny. Na zaCatku 1é¢by si nechte od
svého lékare vysvétlit, jak se mize 1éCba antiepileptiky vyvijet. Ujisti vas napfiklad, Ze pokud
prvni nasazeny lék ditéti nepomaze (ani kdyz Iékaf davku zvysi), nasazuje se obvykle dalsi
lék, u néhoz se davka rovnéz da postupné zvysovat az do stavu, kdy zachvaty bud’ vymizi
uplné, nebo jich alespon ubude, pfipadné se zmirni jejich prabéh.

Nékdy trva mnoho tydni, dokonce mésictl, nez lékaf najde idealni Iék nebo kom-
binaci Iékl. Ze strany malého pacienta a jeho rodi¢d to vyzaduje ddvéru ve schopnosti
a zkuSenost lIékafe a také trpélivost.

Léky je tfeba uzivat zpravidla po dobu nékolika let, v nékterych pripadech i celozi-
votné. Je nutné brat predepsané |éky denné a pravidelné, pfesné dle pokynd. Cilem
uzivani je totiz udrzet jejich hladinu v mozku trvale na takové urovni, ktera bude sta-
¢it pro potlaéeni zachvatil. Nahlé vysazeni Iékd je velmi rizikové a muze vést k provokaci
epileptického zachvatu nebo ke kumulaci zachvatd, a dokonce i k epileptickému statu.

Ke kontrole spravného uzivani 1€kl si Ize pofidit tzv. organizér na léky (davkovac lékd, lékovku),
ktery mizete zakoupit v Iékarné. Do davkovace si rodi¢e dopfedu umisti jednotlivé pilulky prede-
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psané podle dne v tydnu a denni doby. V pfipadé, Ze zapomenete dat ditéti davku, je to zfejmé na
prvni pohled. Také se tak snadno nestane, ze byste omylem podali ditéti Iéky dvakrat.

DOBA ZAHAJENI LECBY

Kdy je nejlepsi zahajit Ié€bu epilepsie? Hned po prvnim zachvatu, nebo az kdyz se zachvaty
zacnou opakovat? Tuto otazku je podle odbornikl nutné fesit zcela individualné. Nékdy je
po prvnim zachvatu mozné vyckat, jak se situace vyvine dal. Jindy se da na zakladé vysledku
EEG a dalSich vySetfeni pfedpokladat, Ze riziko opakovani zachvatu je vysoké (napfiklad MRI
prokaze poskozeni mozkové tkané, EEG zachyti vyznamné abnormalni elektrickou aktivitu
mozku, typickou pro epilepsii), a je tedy vhodné nasadit Iéky okamzité.

VEDLEJSi UCINKY LEKU

Kazdy Iék mlize mit kromé Zadoucich 1éCebnych ucinkl také ucinky vedlejsi, nezadouci.
V davkéach, které vaSemu ditéti pfedepiSe odbornik na détskou epilepsii, nemaji u velké
Casti déti antiepileptika Zzadné nebo maji jen malé nezadouci uéinky, které rozhodné
neprevysuji rizika nekompenzované epilepsie. Nikdy v§ak nelze zcela vyloucit moznost
zavazné idiosynkratické reakce (takové, k niz dojde pfi vyjime€né vysoke individualni citlivosti
na danou latku). Aby bylo mozné nezadouci u€inky co nejdfive rozpoznat, musi byt nemocné
dité béhem lécby pod pravidelnym dohledem Iékafe. Kontrolni vySetfeni jsou na po&atku
IéEby CastéjSi nez po stabilizaci davkovani. Lékar v odlivodnénych pfipadech v urcitych inter-
valech hodnoti vysledky laboratornich vySetfeni — krevniho obrazu a funkce jater, nékdy také
moci. Dale stanovenim plazmatické hladiny Iéku lékat zjistuje, jestli je davka Iéku dostadujici
nebo nizka ¢i pfilis vysoka a také zda je 1€k uzivan pravidelné.

Vsechny abnormalni jevy, které se u Iééeného ditéte vyskytnou, je treba hlasit Iékafri, aby
mohl pripadné lécbu upravit. V zadném pripadé nesmi byt denni davka predepsaného
Iéku svévolné zvySovana nebo snizovana, pokud neni rodi¢ predem s Iékarem domluven!

,Po letech, kdy mi pfibyly komplikace s travenim, jsem si po chvili hledani nasla jiného
neurologa. Pri pfichodu i odchodu mi podava ruku, usmiva se na mne a vyka mi. Nevidi
mne jako malé, nesobéstacné dité, ale jako Zenu, ktera se snaZi pro své zdravi néco
udélat. Spole¢né se snazime vymyslet nizsi a vhodnéjsi kombinaci léka.”

WEE

VYSAZENI LECBY

Léky je treba ditéti podavat i poté, kdy pravé diky nim dalsi zachvaty uz nepficha-
zeji. Antiepileptika epilepsii nelé€i, pouze snizuji riziko vzniku zachvatu. Nahlé vysa-
zeni léku muiize vést k Zivotu nebezpeénym situacim, jako je kumulace epileptickych
zachvati nebo epilepticky status. Jen IékaF mlUze rozhodnout, kdy mize byt Iécba bez
rizika pozvolna ukonéena.

Jak jiz bylo uvedeno vySe, lécba je vétSinou dlouhodoba, nékdy i dozivotni. Pokud ovSem
IéEba probiha bez problémd, vysledky jsou dobré, dité zcela stabilizované a vyhled do
budoucna pfiznivy, zvazuji Iékafi nékdy moznost vysazeni 1é€by. Pfi zvaZzovani ukon€eni
antiepileptické 1éCby je vSak vzdy nutné zohlednit, o jaky konkrétni epilepticky syndrom se
jedna (v nékterych pfipadech je i po mnoha letech kompenzace, tedy dosazeni dobrého, sta-
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bilizovaného stavu bez zachvatl nebo s minimem zachvatd, vysoké riziko, Ze se zachvaty po
vysazeni IéCby opét vrati), a dalsi faktory, které mohou byt spojené s vy$Sim rizikem navratu
zachvatl (napf. pfitomnost mozkového poskozeni, pfitomnost EEG abnormity aj.).

Jestlize se Iékar s rodi€i na vysazeni Iék( dohodnou, nelze nechat dité Iéky pFestat brat naraz.
Davka se snizuje velmi pomalu, do Uplného vysazeni to trva tydny az mésice, nékdy i roky.

FARMAKOREZISTENTNI EPILEPSIE

,Na pocétku se zdélo, Ze budou stacit Iéky a zviddneme to. Ale béhem dalsich trf mésict
se ukazalo, Ze problém bude sloZitgjsi, léky pfilis nepomahaly, nebo jen na chvilku. Po
prvnich mésicich Iécby jsme tedy byli odeslani na détské neurologické oddeleni v nemoc-
nici, kde se nam dostalo té nejlepsi péce. Tady bylo ze snimki magnetické rezonance
Zjisténo, Ze se v Hanicciné mozku vytvorilo z neznamé priciny velmi rozsahlé poskozeni,
takzvand atrofie Sedé kdry. Ta byla pricinou vzniku epilepsie a od té chvile jiz bylo ziejmé,
Ze bojujeme s velice tézkym problémem. Béhem prvnich let byly Hance naordinovany
postupné vsechny volitelné Iéky na epilepsii v nejriznéjsich kombinacich. Nékdy nebyl
efekt na zmirnéni zachvatd Zadny, nékdy byl pouze docasny na nékolik tydnd ¢i mésict
a nékdy mély Ieky tak silné neZadouci ucinky, Ze musely byt vysazeny.”

U vétsiny pacienttl se podafi zachvaty plné zastavit podavanim vhodnych lékdl. Rikame pak,
Ze jsou pIné kompenzovani. BohuZel existuje podskupina asi 25 % vSech pfipadd, u kterych
se nedafi zachvaty zcela potlacit ani opakovanymi Upravami farmakologické 1éCby (podavani
Iékd). Jedna se u nich o tzv. nezvladatelnou (farmakorezistentni) epilepsii. Riziko, Ze se
jedna o takové onemocnéni, vyznamné narlsta, pokud se zachvaty objevuji i po vyzkou-
Seni dvou spravné zvolenych a davkovanych antiepileptik. Stejné jako epilepsie obecné ma
i nezvladateln& epilepsie celou fadu pfi€in, které mohou byt vrozené i ziskané.

Pacienti s nekompenzovanou epilepsii mohou mit fadu zdravotnich obtizi. Nejde u nich tedy
jen o pfitomnost ¢i nepfitomnost zachvatl. Mezi rizika del§iho priibéhu farmakorezistentni
epilepsie patfi vySSi umrtnost (napf. riziko nahlého Umrti u pacientl s epilepsii — SUDEP;
poruchy, zatéz plynouci z nutnosti opakovanych hospitalizaci, nezadoucich u¢inkt podavané
IéCby, ale i vy&lenéni z kolektivu (tzv. stigma). Zejména u malych déti mohou Casté zachvaty
vazné narusit i celkovy psychomotoricky vyvoj.

Nedafi-li se epilepsii zvladnout podavanim léki, je i vzhledem ke zminénym rizikdim sdru-
zenych komplikaci namisté zvazit moznost nékteré z nize uvedenych alternativ farma-
kologické Iécby, neboli moznosti, jak u daného ditéte Iécit epilepsii jinak nez podavanim
antiepileptik. Je nutné zdtiraznit, ze se jedna o specifickou poblematiku, kterou se v CR zabyvaiji
specializovana centra uznana Ministerstvem zdravotnictvi (tzv. Centra vysoce specializované
péce pro farmakorezistentni epilepsie, CVSP).

Plati pravidlo, Ze kazdé dité s farmakorezistentni epilepsii by mélo byt alespon jednou
vysetfeno v nékterém centru pro epilepsie. | pokud by nebyl zvolen néktery z nize uve-
denych alternativnich 1é¢ebnych postupi, mohou specialisté v centrech pomoci kva-
lifikovanou upravou farmakoterapie nebo psychologickym a socialnim poradenstvim.
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CHIRURGICKA LECBA EPILEPSIE

Jak jsme si fekli, epilepsie se vétSinou léCi Iéky, v nékterych pfipadech je vS8ak mozné
a vlastné i vhodné pokusit se onemocnéni radikalné vyresit pomoci mozkové operace
(. podstoupit tzv. epileptochirurgii). Epileptochirurgicky vykon by mél byt zvazen u vSech
déti s farmakorezistentni epilepsii. Na rozdil od antiepileptik, ktera mohou onemocnéni pouze
stabilizovat, totiz dava moznost skute€ného vylé€eni —operacné je odstranéna mozkova tkan,
kterd zachvaty plsobi (tzv. epileptogenni zéna). To samoziejmé prichazi v ivahu pouze
u ¢asti pacientud s fokalni epilepsii. Logicky tak nelze operovat napf. dité s genetickou dis-
pozici k zachvatlim, ktera je pfitomna v celé mozkové tkani, ale ani ty déti s fokalni epilepsii,
u kterych je epileptogenni tkan pfili§ rozsahla, nachazi se na vice mistech obou mozkovych
hemisfér nebo by jeji odstranéni vedlo k zavaznym trvalym nasledkdm.

Ve zkratce lze fici, ze pro epileptochirurgii jsou vhodné déti, u kterych selhala farmakolo-
gicka lécba a které maji zachvaty vychazejici z loziska, jez Ize sou¢asnymi diagnostickymi
metodami odhalit, jehoz operacni odstranéni je technicky mozné a dité zavazné neposkodi.
Odbornici se prou, kolik je takovych pfipadi mezi vSemi détmi s epilepsii. NejCastgji se uvadi
Cisla okolo 5 %, nékteré studie dospély az k €islu 10 % moznych kandidata epileptochirurgie
mezi détmi s epilepsii.

Je velmi dobré si uvédomit, Ze pro epileptochirurgii neexistuje zadna spodni vékova hra-
nice — zadné dité nemusi k moznosti epileptochirurgie nejprve ,dortst“. Soucasny pohled
je naopak takovy, Ze pokud lékafi zjisti, Ze by se epilepsie u konkrétniho ditéte mohla feSit
operacné, mel by epileptochirurgicky vykon probéhnout co nejdfive. Zabrani se tak prohlubo-
vani dlouhodobych nepfiznivych vlivi probihajicich zachvatl na dité. Sou¢asné je znamo, ze
¢im je pacient pfi operaci mladsi, tim vétsi ma tzv. plasticitu mozkové tkdné — zjednodusené
schopnost mozku vyrovnat se s pfipadnymi komplikacemi operaéniho feSeni.

Z moznosti operovat mozek ditéte s epilepsii panuji mezi rodici ¢asto velké obavy. Neurochirur-
gie vSak v poslednich letech udélala velky skok dopfedu a rizika operaci jsou tak dnes podstatné
mensi nezli pfed lety. Velké studie z mnoha center pro epilepsie ukazuiji, ze pfi epileptochirurgii
hrozi umrti v disledku nepfedvidané komplikace u méné nez 1 % pacientd; asi 5 % déti mize
mit vaznéjsi nepfedvidanou komplikaci. Tato Cisla je nutné porovnat s riziky farmakorezistentni
epilepsie, ktera jiz byla zminéna vySe, jez rizika operace €asto vyrazné prevysuii.

Z dlouhodobého sledovani déti po epileptochirurgii vyplyvéa, Ze 60—-70% z nich je po vykonu
dlouhodobé bez zachvatl a u fady z nich Ize i vysadit antiepileptika. Vétsiné operova-
nych déti se po operaci zlepsila celkova kvalita zZivota.

Epileptochirurgie u déti predstavuje komplikovanou problematiku, kterou se zabyvaiji
vyhradné uznana centra pro epilepsie (CVSP pro farmakorezistentni epilepsii; v CR je v sou-
Casnosti takto akreditované Centrum pro epilepsie Motol a Centrum pro epilepsie Brno).
Blizsi informace Ize ziskat napfiklad na odkazu:

http://www.fnmotol.cz/kliniky-a-oddeleni/cast-pro-deti/klinika-detske-neurologie-uk-2-If-a-fn-motol/
chirurgicka-lecba-epilepsie-u-deti/
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STIMULACE BLOUDIVEHO NERVU (VNS — VAGUS NERVE STIMULATION)

Bloudivy nerv (latinsky nervus vagus) je 10. a nejdelSi parovy hlavovy nerv, ktery vede z hlavy do
krku a do bfiSni a hrudni dutiny. Jeho stimulace (draZdéni) se k 16Cbé epilepsie pouziva po celem
sveté. V Ceskeé republice byl vagovy stimulator stimulator pacientovi poprvé zaveden v roce 1997.

Stimulace bloudivého nervu (anglicky vagus nerve stimulation, VNS) je v sou¢asnosti jedina neu-
rostimulacni metoda pouzivana k 1&é¢bé epilepsie u déti. (Pfima stimulace nékterych mozkovych
center, tzv. hluboka mozkova stimulace [anglicky deep brain stimulation, DBS] je aktualné schva-
lena vyhradné k 1éCbé epilepsie u dospélych pacientd.) VNS (vagovy stimulator, anglicky vagus
nerve stimulator) je pfistroj podobny kardiostimulatoru, ktery je umistén podkozné pod levou kli¢ni
kost. Vychazi z néj taktéz podkozné vedena elekiroda, ktera na krku retrogradné (j. smérem do
mozkového kmene) stimuluje levy bloudivy nerv. Uginek VNS je nespecificky: Ize ho pouzit u rtiz-
nych forem epilepsii i typd zachvatl. Nejde o 1é¢bu nahrazujici operacni feSeni epilepsie; mél by
byt vyhrazen pro pacienty, ktefi z rdznych divod( nemohou radikalni epileptochirurgii podstoupit.

Po zavedeni se stimulator naprogramuje tak, aby v pravidelnych intervalech vysilal do bloudi-
vého nervu elektrické signdly. Frekvence stimulace je obvykle tficet sekund kazdych 5 minut,
intenzita stimulace zaleZi na toleranci u kazdého pacienta (po domluvé s Iékafem z centra pro
epilepsie se postupné zvysuje). Pacient i jeho rodiCe zaroveri dostanou ruéni magnet, kterym
Ize pfi pfiblizeni ke stimulatoru okamzité spustit jednorazovou maximalni stimulaci, coz mize
byt uzitené u pacientll s aurou nebo delSimi zachvaty, kdy pouZiti magnetu mize zacinajici
zachvat zastavit nebo alespori zmirnit jeho prabéh. Ojedinéle se takto da i nahradit podavani
rektalnino diazepamu. O efektu VNS muliZeme Fici, Ze asi 50 % pacientti dosahne 50%
redukce poétu zachvatt a jen asi 5 % nemocnych je po jeho zavedeni bez zachvat.

KETOGENNI DIETA

Ketogenni dieta je dalSi Ié¢ebnd metoda, pouzivana u nékterych déti s nedostate¢nou
,odpovédi“ na 1é€bu antiepileptiky.

Dieta spociva v pfijmu potravin s vysokym obsahem tuk(, nizkym obsahem cukri a dostatec-
nym obsahem bilkovin. Prakticky to znamena vyrazné omezeni az Uplné vylouceni pfiloh
jako jsou brambory, ryze, téstoviny, kuskus, obilniny a pecivo. Neji se také sladkosti
véetné sladkého ¢i prezralého ovoce. Naopak doporuéené jsou maso, syry, miéko, jogu-
rty, tvaroh, vejce, ryby a zelenina. Dulezity je také dostate€ny prijem neslazenych tekutin.

Tato specificka dieta se sestavuje pro kazdé dité individualné a vyzaduje odborné vedeni
epileptologem ve specializovaném centru a konzultace s nutri¢nim specialistou (odborni-
kem na vyzZivu). Ketogenni dieta zdaleka neni vhodnéa pro kazdého, u nékterych epileptic-
kych syndrom( vSak pfinasi dobré vysledky. Pokud se u ditéte neobjevi komplikace, mize
ji drzet pfiblizné dva roky. Jeji efekt u velké ¢asti nemocnych pretrvava i po jejim skonceni.

,A jaky je soucasny stav? Jesté resime zahledéni, byl mu navysen lék, mél ho uZ na svou
vahu malo. Trpi nechutenstvim k jidlu, je pomalejsi ve psani. Obcas jej boli hlava a byva
vice unaveny. Ale pro mé je uz tohle zazrak, protoze po tom, ¢im jsme si prosli, je tohle
nic. Jesteé bych mu prala kamarady, stal se uzavrengjsi pfed svétem. Ale vérim, Ze to
vsechno prijde a Ze to Tom zviadne.*
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Zivot rodiny ditéte
s epilepsii

Rodina ditéte s epilepsii

»lak néjak jsme se naucili s epilepsii Zit a doufame, Ze snad puberta vse zlomi, mame
nadeji, Ze muze epilepsie slabnout a zmizet tplné. Nikdo ndm nic nezaruc¢i na 100 %,
ale tak to u vétsiny nemoci byva.

Nemuzu porad premyslet, Ze se miZze zhorsovat, Ze miZze prijit velky zachvat a toho
se ja osobné fakt bojim, prosté snaZime se Zit Uplné normalné, aby Marek co nejméné
pocitil, Ze je trochu jinej nez ostatni déti. Snad se nam to i dari.”

Kazdé onemocnéni kteréhokoli ¢lena rodiny pozmériuje do urcité miry povahu dosavad-
niho rodinného fungovani. To plati i pro drobna, banalni onemocnéni, natoz pak pro situaci,
kdy byla rodi¢im sdélena diagnéza tak zavazna jako epilepsie. Pro rodice a vétSinou i dalsi
¢leny rodiny to znamena hluboky otfes a fadu vétSich i mensSich zmén. Diagn6za epilepsie
zasahuje do zivota celé rodiné, kazdému z jejich ¢lenu jinak. Dité s epilepsii, byt i star§iho
véku, se mulze citit bezmocné, vydésené, mlze prozivat celou fadu dalSich nepfijemnych
pocitd a obav. Podobné duSevni stavy mohou zazivat i ostatni ¢lenové rodiny, pfipadné
i blizci pratelé. Do zna¢né miry nepfedvidatelna povaha epilepsie €ini situaci pro zasaze-
nou rodinu jesté t&ézsi.

Blizci ditéte s epilepsii si mohou zvlasté zpocatku nebo pfi klidnéjSim pribéhu nemoci
obcas klast otazku, jestli je véc skute€né tak vazna, jestli tteba Iékafi nepfehanéji a neslo
jen o nahodu. Rada pfiznaktl epilepsie je skryta, takze si pfibuzni nékdy nejsou jisti, co
vlastné maji u ditéte s epilepsii ,hlidat“, na¢ davat pozor. Casté&ji véak byvaji rodiée a ostatni
pfibuzni naopak vydésSeni a citi se bezmocni. Tato nemoc se neda rychle ,spravit®,
ihned zcela vyléc¢it; nezfidka je nutné ji I1éCit dozivotné. Je tedy potieba si na mys-
lenku, Ze dité ma epilepsii, zvyknout a nauéit se s ni Zit.

Co délat pfi epileptickém zachvatu, jak se o dité v takovou chvili postarat, to se Ize naucit
pomérné rychle. Pfibuzni si osvoji zasady prvni pomoci, leckdy po néjaké dobé dokazi
vysledovat i prvni naznaky, Zze se zachvat blizi, nebo jim to dovede sdélit samo dité
s nemoci. Zato obdobi mezi zachvaty je opfedeno tajemstvimi a nejistotou. Mame synovi
nebo dcefi pfedevS§im pomahat pfedchazet zachvatu, za kazdou cenu se vyvarovavat moz-
nych spoustécd a pfedchazet moznym zranénim? Anebo tyto snahy povedou k tomu, ze
budeme dité chranit az prespfilis, coz by mu také usSkodilo? Kde hledat kfehkou rovnovahu
mezi nutnou ochranou a potfebnou vychovou k nezavislosti?
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Je mnoho otazek, na které rodinni pfislusnici a dalSi blizké osoby ditéte s epilepsii ¢asto
hledaji odpovédi. Kazda rodina ma své specifika, jinak funguje a odliSné se vyrovnava
s nemoci jednoho z élenl. Tak jako je kazdé dité jiné a rovnéz epilepsie u kazdého probiha
jinak, lisi se i rodiny. Sklada se ta vase z ditéte s epilepsii a rodi¢d, nebo je zde vice blizkych
dospélych, napft. prarodiCe, a jeden ¢i vice sourozencl? Je vase dité dospélé nebo skoro
dospélé, anebo je jesté malické, ¢i je mu tfeba deset let? Zaujimate k ditéti spiSe ochra-
narsky postoj? Nebo jste mozna fakt nemoci jesté tak Upiné nevstfebali? S faktem vazné
nemoci se tak ¢i onak postupné vyrovnava rodina jako celek, ale i kazdy z ¢len( rodiny svym
vlastnim zplsobem. Doufame, Ze nasledujici fadky vam v tom mohou byt uzite¢né.

Rodiée: Co ted?

~Pamatuji si starsiho syna, kdyz za nami prisel do nemocnice, kde jsme travili tri tydny
na kortikoidové I6¢bé, pevné mé objal a rekl: ,Mami, uz se prosim vrat'te domd, tata je
strasné smutnej.' A muj muz se na mé dival a ja pochopila, jak moc se ten velky chlap
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boji, moznéa vic nez ja.

JAK RODICE PROZiVAJi A PRIJIMAJi DIAGNOZU EPILEPSIE

Pro kazdého rodice je chvile, kdy se dozvi, ze jeho dité ma epilepsii, pochopitelné chvili hriizy
a ohromeni. Jde o obrovsky $ok, na néjz rodi¢e reaguiji silnymi emocemi (i kdyZ ne vzdy
hned). U kazdého se takovy vnitfni otfes odehrava jinak, fada lidi vSak v podobné situaci pro-
chazi ur€itymi typickymi dusevnimi stavy, i kdyz kazdy individualné a v jiném poradi i tempu.
Prvotni Sok ¢asto pfinasi naprosty zmatek a neschopnost uvazovat ,,rozumné“, k némuz se
nékdy pfipojuje také pocit odcizeni. Jako by se vSechno kolem délo jen jako divadelni pfedsta-
veni, nékde daleko, nékde ,za sklem*®, ne doopravdy, a nic z okolniho déni se nas viastné nedo-
tyka (tzv. stav derealizace). V takovych stavech reaguji rodi¢e mnohdy nepfimérené, nedokazi
v tu chvili jesté posoudit situaci objektivné, podléhaji obavam, nékdy az panice, nebo si zase
na chvili odmitnou pfipoustét realitu, uvéfi svému prani, aby vse bylo v poradku.

Podobné vypada popfreni, stav, kdy naSe mysl jakoby utika ze situace: ,To neni pravda,”
fika nam otfesena mysl, anebo: ,Na to musi existovat néjaky zazraény I€k, ktery problém
v mziku odstrani*.

Kdyz si rodi¢ situaci pravé uvédomuije, vifi mu hlavou nejriiznéj$i otazky, naptiklad: ,Mazu
ho nechat hrat si samotného? Co kdyz dostane dal$i zachvat? Pomuze mu nékdo na ulici?
Jak na to budou reagovat ostatni déti, kdyz zachvat pfijde venku, pfi hfe? Nebudou se ho
pak stranit, nebo dokonce bat?“

Velmi €asto pfichazi dfive €i pozdéji také smutek, zlost, Uzkost, pfipadné pocity viny. Rodi¢
hleda vinu u druhych nebo u sebe (ja jsem to néjak zavinil/a — mySlenka ¢asta zejména
u geneticky podminénych epilepsii). Pfepada jej izkost a strach, predevsim o Zivot a zdravi
ditéte, ale nékdy i obavy z nejriznéjSich komplikaci praktického Zivota, které z diagnézy

29



ditéte vyplynou. Castou reakci byva smutek. Rodi¢ muize propadnout az depresi nad tim,
Ze jeho dité, dosud zdravé, nahle uz zdravé neni, nebo naopak — Ze se k jeho dosavadnim
zdravotnim potizim pfidala dal$i nemoc. Rodi¢ si mize zoufat nad tim, ze svému ditéti
dokaze pomahat jen omezené, Ze je pred nemoci neochranil a neochrani. Obvykly
byva také vztek: ,Jak to, Ze pravé nase dité mé epilepsii? To jsme si pfece nezaslouZili!*
Rodi¢ se mlze hnévat také na poskytovatele zdravotni péce, Ze neudélali nebo neumi
udélat vice, Zze nedokazi ditéti Iépe pomoci.

Odbornici i ti, kdo podobnymi stavy prosli, zdlrazriuiji, jak velice je v téchto fazich dulezité,
aby rodi¢ mél moznost své pocity oteviené vyjadrit. Mlze se vam zdat, Ze to nebude
nic platné, ale Clovék tak ¢asto dokaze ziskat aspori maly nadhled, Iépe se ve své situ-
aci vyznat, nebo se mu alesporn troSku ulevi, napéti se mali¢ko snizi. Otevfené rozhovory
s partnerem, s pfitelem, s dal§im rodinnym pfisluSnikem nebo s terapeutem, ba i ,vypsani
se"“ ze svych pocitd mize v této situaci byt az ne€ekané silnou Ulevou a nesmirnym pfino-
sem, a to jak pro vas, tak i pro vase dité, které vas vnitfni stav samozfejmé vnima.

Po néjaké dobé nastava stadium rovnovahy, kdy se postupné sniZzuje Uzkost a zarover
rodi¢ realitu vic a vice pfijima. Stavi se k situaci aktivné, roste jeho odhodlani i snaha
dobfe se o dité starat a spravné se podilet na jeho Ié€bé. Toto obdobi mulze trvat nékolik
tydnd az mésicd, ale ani v nejlepsim pfipadé toto duSevni rozpolozeni a odhodlani netrva
stale. VétSinou se ¢lovék béhem let musi na zivot s vaznou diagn6zou ditéte adaptovat opa-
kované. Nékdy citi vice nadéje a odhodlani, uvédomuje si svou schopnost véci zvladnout,
at' jsou sebetézsi. Jindy zas ponékud klesa na duchu, véci se zdaiji téz8i. To vSe je normalni.
Ani v téchto situacich nezbyva nez vytrvat, a ani v téch horsich chvilich nebyvaji rozhovor
Ci tfeba i ,vyplakani“ od véci. Leckdy je to jediné, co pro svou duSevni rovnovahu mize
Clovék udélat. Méjte prosim na paméti, Ze i ty horsi ¢asy prejdou.

Posledni se dostavuje tzv. stadium reorganizace, kdy rodi¢e situaci prijimaji. Vyrovnavaji
a hledaji optimalni cesty do budoucna. Tohoto stédia se v8ak zdaleka nepodafi dosédhnout
v§em rodi¢im. Moc vam pfejeme, abyste pravé vy dosli az k nému.

JAK S| PORADIT S FAKTEM, ZE MOJE DITE MA EPILEPSII?
JAK K DIiTETI A K CELE SITUACI PRISTUPOVAT?

,Je spousta otdzek, které si stdle klademe a nejsme schopni na né odpoveédet.
I kdyZ jsou to jiz dva roky od prvniho zachvatu a méli bychom se s touto nemoci smifo-
vat, stale je to tezké. Jsou dny, kdy si myslime, Ze jsme uz dokazali se s tim smifit, ale
pak to na nas opét dopadne a jsme na samém zacatku, ten hrozny strach, co bude dal,
ta beznadéj, co bude, aZ tu jednou pro ni nebudeme, co pak?*“

Rodicovstvi samo o sobé neni snadné, a nyni se va$e situace jesté zkomplikovala vaznou
nemoci. VétSina rodic¢l déti s epilepsii si je alespori zpoCatku nejista, jak k celé situaci
nejlépe pfistoupit. Nabizime vam nékolik rad a doporuceni.

Pamatujte, Ze vase dité je porad totéz dité jako predtim. Pofad plati, Ze jako otec
nebo matka musite své dité naudit, jak si v zivoté poradit. To znamen4, Ze v ném mate
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mj. vypéstovat zodpoveédnost, schopnost postarat se o sebe, tedy samostatnost, disciplinu,
schopnost spoluprace s ostatnimi, uméni radovat se a bavit se a mnoho a mnoho dalsiho.
Seznam vseho, co dobry rodi¢ své dité uci, je skoro nekone¢ny. Nedovolte epileptickym
zachvatim (natoz samotnému faktu, Ze dité je nemocné), aby vam znemoznily tyto ,Zivotni
dovednosti“ vaSemu ditéti pfedat. Nerezignujte na né, tfebaze vyvoj nemoci a dalsi okol-
nosti vyvoje vaseho syna ¢i dcery mohou pozmériovat zplsob, jakym k témto Gloham
budete pfistupovat.

Rodiée jsou zaroven i ,manazery zdravotni péce“ svého ditéte. Mate vyznamnou, ne-li
hlavni roli v ,tymu®, ktery se stara o zdravi vaSeho ditéte. Jste také jeho ,mluv¢im a advo-
katem*, hajite jeho zdravi, jeho zajmy. To je velikd zodpovédnost. Mozna si budete muset
osvojit plno novych informaci i dovednosti a navykud, abyste vSe zvladli. Doporu¢ujeme
vam dvoji: Jednak zaujmout aktivni postoj. Vyhledaveijte si informace, nebojte se ptat
Iékaru a dalSich odbornikd, informujte uitele a pfipadné dalSi osoby, napt. asistenty. A dale
vam radime, abyste se nestydéli Fici si 0 pomoc. Od popovidani s dal$im ¢lenem rodiny,
protozZe je toho na vas vic nez dost, pfes rozhovor se socialnim pracovnikem Spoleénosti E
¢i jiné organizace az po sezeni s psychologem; od desetiminutového rozhovoru ,navic”
s neurologem-epileptologem, kam chodite s ditétem na kontrolu, abyste se jesté jednou
peclivé vyptali na novy l1ék a vSemu spravné porozumeéli, az po schiizku s ucitelem a s dru-
zinarkou, na které se ujistite, ze znaji zasady prvni pomoci pfi epileptickém zachvatu, nebo
si proberete posledni zmény ve vyvoji vaSeho ditéte.

Nasledujici rada vas mozna trochu zaskoci: Neméli byste najednou zaéit ditéti s epi-
lepsii vénovat o mnoho vice pozornosti nez pred diagnézou. Pfili§ mnoho pozornosti
muze negativné zasahnout do osobnostniho vyvoje ditéte a mize také neblaze ovlivnit
vztahy v rodingé, pfedev§im mezi sourozenci.

Moznéa kromé své dcery &i syna s epilepsii a pfipadné dalSich déti zaroven pecujete o své
nebo partnerovy rodiCe. Mozna navic chodite do prace nebo pracujete z domova. Neztra-
cejte ze zfetele tyto stranky svého zivota. Jinymi slovy nevénujte ditéti s epilepsii ves-
kerou svou pozornost. Je nesmirné dudlezité hledat a najit rovhovahu. Mdze vam v tom
pomoci socialni pracovnik i psycholog/psychoterapeut.

Chcete-li mit zdravou rodinu, jsou vedle vSech osob, o néz pecujete, a vztahd s nimi ve
hie i rlzné dalSi vztahy, které si zadaji vasi pozornost. Napfiklad vas vztah k Zivotnimu
partnerovi €i partnerce, k nejlepSimu kamaradovi/kamaradce a také vztahy s ostatnimi,
kdo se o dité staraji. Nenechte tyto vztahy uvadnout. Najdéte si ¢as i na né. Vztahy tim
upevnite a sami naberete energii.

Vy sami totiz také potrebujete pozornost a péci. Az pfilis Casto se stava, ze rodi¢ klade
potfeby ditéte (nejen s epilepsii) i vSech ostatnich lidi pfed své vlastni, takze na ty mu
nakonec vibec nezbyva €as. Jak ¢asto se vam stava, Zze vynechate jidlo, nezacvicite si,
nevyspite se, zrusite schizku s kamaradkou nebo navstévu Iékafe? Pokuste se toto omezit.
Az budete pfisté sestavovat rodinny rozvrh, zaznamenejte do néj nejdfive své vlastni akce
nebo zkratka jen ¢as pro sebe, az poté vSe ostatni. Najdéte si ¢as zajit do kina nebo na
vecefi s prateli. Dejte si dlouhou pfijemnou koupel. Ve spole¢ném €ase s rodinou si navza-
jem namasirujte zada. Chodte na prochazky. ,,Cas pro sebe“ nemusi byt nic luxusniho
a nemusi jit o nakladnou zalezitost; zato se musi ve vasem zivoté vyskytovat.
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,Dalsi pratelé se mnou travili noci na chatu, nosili mi cokoladu nebo prosté s babovkou
zazvonili u branky. Moje mama tajné brecela doma, ale k nam prijela s plnou taskou
navareného jidla, uklizela didm a mé nechala prosté jen spat. Moje nejlepsi kamaradka
mé sbirala ze zemé, kdyZ jsem neméla silu ani stat, protoZze se Ondrovi znovu vrétily
zachvaty, pfestala zabirat lécba.”

Je jeSté mnoho dalsiho, co se bytostné dotyka zivota rodiny, jejiz soucasti je dité s epilepsii.
O rodinnych pfislusnicich ¢lovéka s epilepsii se nékdy hovofi jako o ,skrytych pacientech®,
na které se nékdy neopravnéné zapomina. Rodina, do niz vstoupila epilepsie, to nemé
jednoduché. Stava se i to, Ze narocénost situace, stres a strach o dité, dlouhodoby
nedostatek pozornosti vii¢i potrebam nékterych rodinnych pfislusnikl, nespravné
chapané rodi¢ovské €i sourozenecké role, ba i nestejné tempo, jimz se jednotlivi
¢lenové rodiny s nastalou situaci vyrovnavaji, rodinu vnitfné rozlozi. Zaroven je
v§ak nastésti mnoho rodin, které presné tytéz okolnosti a nutnost na né reagovat
stmeli. Pokud spolu dokazi rodinni pfislusnici oteviené komunikovat, navzajem si
pomahat pravé i tim, Zze si vytvareji podminky ke sdileni prozitki situace, mozna
po case zjisti, Ze jsou si bliz nez dfiv, Ze si Iépe rozuméji, Ze se maji radsi a vice si
jeden druhého vazi. Mozna to tak v tuto chvili nevypada, ale kazda nepfizen osudu
je zaroven i Sance.

.| kdyZ Pavlin¢inu nemoc nenavidim a celkové nas jeji postizeni ochuzuje o spousty
aktivit a zazitkd, nékolik pozitiv mi postupem ¢asu doslo. S manzelem jsme Upiné pre-
hodili priority a nefesime malickosti. Pavlincino postizeni nas jesté vice stmelilo dohro-
mady a drZzime se navzajem. Dostavame zaroveri velkou podporu v rodiné a od pratel.
Zacatky byly hodné tézké, ale vsim jsme si prosli, myslim si, Ze statecne. A snaZime
se bojovat dal. JelikoZ nevime vteriny, kdy nam epilepsie mize zas Zivot obratit na par
dni vzhdru nohama, prijiméame kaZdy den s pokorou a uzivdme si spolecné chvile jako
rodina. ManZel je, co se tyka péce o Pavlinku i celkové, uzasny.”

Jesté nékolik uzite¢nych zasad a tipl pro rodiée ditéte s epilepsii:

— Proberte epilepsii se vé§emi rodinnymi prislusniky. Reknéte v§em, co sami o nemoci
vite, a odpovézte jim na vSechny otazky, které zodpovedét umite.

— Umoznéte i détem (t&m s epilepsii i bez), aby se vas vyptavaly, a sami je k tomu
vyzyvejte.

— K ditéti s epilepsii se chovejte co nejpodobnéji jako dfive, nez se u néj nemoc
projevila.

— Zamezte tomu, aby se ostatni sourozenci o dité s epilepsii neustale starali.

— Umoznéte ditéti s epilepsii, aby se i¢astnilo vSech aktivit, které mélo rado i pred-
tim, nez bylo diagnostikovano; uéinte ovSem potrebna opatfeni, abyste mu zajis-
tili bezpeci (napf. helmu na hlavu a pfizplisobeni domaciho prostfedi, viz téZ kapitola
Jak upravit byt ¢i dim, aby nase dité bylo doma v bezpe¢i?).

— Domluvte si schiizku s ugiteli ¢i vychovateli vaseho ditéte, abyste si o jeho nemoci
pohovofili.
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— Bylo by dobré pozadat ucitele, Skolniho psychologa ¢&i specialniho pedagoga vaseho
ditéte, aby o epilepsii promluvili s celou tfidou. Ostatni déti by tak o pfipadnych zachva-
tech vaSeho ditéte pfedem védély a byly na né alespori ¢aste¢né pfipravené. (Vice
0 spolupraci se Skolkou a se Skolou v pfislusnych kapitolach.)

— Sejdéte se také s trenéry vaseho ditéte, s druzinarkou apod. a ujistéte se, Ze ovladaji
prvni pomoc pfi epileptickém zachvatu. Mdzete s nimi pfip. probrat také nejrlizné;jsi
mozné dopady epilepsie na zivot vaseho ditéte.

— V Zadném piipadé nepredpokladejte, Ze vase dité ma pred sebou Spatnou nebo
»he dost dobrou“ budoucnost.

— Ukladejte ditéti povinnosti, které odpovidaji jeho véku.

— Bud’te k ditéti upfimni. Vase dité¢ by mélo napt. védét, kdo z ostatnich lidi o ném vi,
ze ma epilepsii. Tajnustkarstvi a zaml€ovani pravdy vede k nejistoté a k pocitim studu,
k pocitu, ze ,se mnou je néco v neporadku®.

— Vysvétlete vSem, jakd omezeni pro dité s epilepsii vyplyvaji z jeho diagnozy; pfi sdélo-
vani se vSak drzte jen nutného minima.

O poslednich dvou bodech si povime vice v dalSich kapitolach.

Sourozenci:
Muj bratr/moje sestra ma epilepsii

,LéCba neplsobila a zachvaty se stale stupriovaly. Byla nékolikrat hospitalizovéana na
oddéleni JIP. Z domova jsme za ni odjizdéli rano za tmy a vraceli se domd opét za
tmy. Druha dcera to velmi Spainé nesla. Je starsi o 5 let. V noci nespala, manzel ji
dokonce nékolikrat pfistihl, Ze place pod perinou. Zacala si stéZovat na bolesti bricha.
Dvakrat jsme s ni navstivili Iékare, ktery ndm oznamil, Ze je to vse tim, co se momentainé
odehrava.”

Jelikoz zdravotni stav ditéte s epilepsii obvykle vyzaduje minimalné ze za¢atku mnoho
pozornosti, pfirozené se mize stat, Ze si rodi¢e nevSimnou, jak cela situace okolo epilepsie
ditéte pusobi na jeho sourozence. Ti si mohou pfipadat opusténi, zanedbavani, mohou mit
na sourozence s epilepsii vztek, pfipadné se dokonce i citit spoluzodpovédnymi za jeho
epilepsii. Tyto déti mize predevsim trapit velka zarlivost na dité, které se pro svou nemoc
tési daleko vétsi pozornosti rodicu.

Sourozenec si mize na novou situaci s chronickou nemoci obtizné zvykat. Slozité pocity

a myslenky, jimiz na tézkou situaci reaguje, jej mohou pfimo zaplavovat. MGze také citit
odcizeni vici rodicdm nebo vici sestie Ci bratrovi s epilepsii.

Nezapominejme, Ze i sourozenec ditéte s epilepsii se potfebuje podilet na zivoté rodiny
svym dilem. M(zZe bratrovi nebo setfe i rodicim pomahat, nicméné rodi¢e by méli brat zre-
tel i na jeho pocity a patficné se mu vénovat. Mnoho nepfijemnych pocitd sourozence
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ditéte s epilepsii Ize omezit i se jim zcela vyhnout, pokud v ném slovy a hlavné skutky
budeme vzbuzovat dlvéru, pokud od nas uciti lasku a jestlize mu také poskytneme
o epilepsii pravdivé informace, pfimérené jeho véku a chapani.

Pro déti s epilepsii znamenaji sourozenci dulezity prvek zapojovani do spoleénosti, do
Zivota mezi lidmi. Cinnosti, které dité s epilepsii déla spole¢né s bratrem nebo se sestrou,
jsou pro néj moznosti ziskat ,,normalni“ zkuSenost. To je obzvlast dulezité pro rozvoj
jeho socialnich dovednosti. Sourozenci si mohou spole¢né hrat doma nebo venku, sami
nebo s dalSimi détmi. Mohou se také hadat a préat. | takové dité s epilepsii, které je svou
nemoci vyraznéji omezeno, se diky tomu vSemu muze ucit socialnim dovednostem
v ,normalnim“ prostredi, jako kazdé jiné dité. | z toho dlvodu bychom neméli souro-
zence ditéte s epilepsii nabadat, aby se k bratrovi i sestfe chovali jinak jen proto, ze miva
zachvaty. Navic by tak mohli vi¢i nému &i ni zbyte¢né zahorknout.

JAK SOUROZENCQM POMOCI PRIJMOUT EPILEPSII BRATRA
NEBO SESTRY A ZiT S Ni?

— Vysvétlete jim, co epilepsie je a co neni.

— Vysvétlete jim, Ze jejich sestra nebo bratr na zachvaty nezemre.

— Vysvétlete jim, Ze oni epilepsii svého sourozence nezpUsobili.

— Meéjte na paméti, Zze bratr ¢i sestra mlze mit strach, ze epilepsii také dostane. Mohou
véfit rlznym mytdm a povéram, které stéle jesté koluji mezi lidmi a které mohou zaslech-
nout tfeba od spoluzakd. Ti se jim mohou kvUli tomu posmivat nebo s nimi pfestat kama-
radit. To, jak se rodi¢e postavi k zachvatiim ditéte a jak jim porozumi, pfedstavuje pro
sourozence vzor, ktery mohou nasledovat.

— Mluvte se svymi ostatnimi détmi o epilepsii. Kdyz si déti maji s kym promluvit, Iépe si se
situaci poradi a snizuje to jejich frustraci.

— Najdéte si ¢as promluvit si s kazdym ditétem zvlast. Bratr ¢i sestra si dobfe uvédomuiji,
jak mnoho ¢€asu rodice travi s ditétem s epilepsii, a mivaji pocit, Ze stoji stranou a ze si
jich rodi¢e vSimaji méne.

— Dodejte jim potfebné informace, aby mohli o epilepsii povédét svym kamaraddm, pokud
chtéji.

— Ukladejte ditéti s epilepsii povinnosti, Ukoly a davejte jim vysady jako ostatnim détem
(samoziejmé s ohledem na nutna bezpeénostni opatfeni plynouci z povahy a frekvence
jeho zachvatl). Neustupuijte ditéti ze strachu, ze by mohlo dostat zachvat. Nékteré déti
se nauci vyhrozovat scénou s valenim po zemi, o které se rodice ¢asto obavaji, ze mlze
vést az k zachvatu. Zachazejte s ditétem s epilepsii stejné jako se svymi ostatnimi détmi.

— Nebrarite ditéti s epilepsii a jeho sourozenctim, aby si spolu hrali a dovadéli. Vétsina
opatfeni, ktera plati pro dité s epilepsii, budou alespor v mlad$im véku platit pro vSechny,
napfiklad ze Zadné dité se nesmi koupat samo.
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SOUROZENEC JAKO PECOVATEL?

»Je neuvéritelne, jak moc nam pomaha druha dcera, co vSe dokaze, jak moc velkou
pomoc v ni mame. JiZ nékolikrat se stalo, Ze AneZka upadla a krvacela a ona ji drzela
a utésovala, dokud jsme neprisli. Nikdy bych netusila, jak moc je Clovek silny, i kdyZ je
tak maly a jesté nedospély, co vse dokaze.”

Sourozence do péce o dité s epilepsii samoziejmé zapojte. Pomohou vam tak s péci jako
takovou, ale zaroveri jim to pomUZze pomoci citit se uziteéni. Védomi, Ze maji nad situaci
kontrolu, Ze védi, co v pfipadé zachvatu délat, détem velice usnadriuje zvykani na situaci
zivota s nemoci.

Na druhou stranu se nedoporucuje po sourozencich chtit, aby na dité s epilepsii dohlizeli.
Za prvé k tomu obvykle neni skute¢ny dlvod (viz dale v kapitole Jak (a pro¢) dité pfilis
neomezovat?), za druhé by to sourozence stavélo do rodi¢ovské role, ktera mu nepfislusi
a ktera by na néj kladla neimérnou zodpovédnost. Sourozenci ditéte s nemoci by se na
péci o néj méli podilet, neméli by vSak za ni nést zodpovédnost.

Sourozenec ditéte s epilepsii, kitery sam nema strach ze zachvatl a ktery vi, jak probihaji
a co pfi nich délat, mize pomoci pfi potencialnim zachvatu a zarover byt dobrym pfikla-
dem pro pfipadné pfihlizejici. Svym klidem muze ostatnim sdélovat, ze zachvat neni nic
vyjime€ného a ze je mozné ho brat jako soucast bézného zivota. Souc¢asné je mlze ucit,
co v takové situaci délat ¢i nedélat.

Dité s epilepsii: Co se se mnou déje?

|
JAK DIiTE PROZIVA A PRIJIMA SVOU CHRONICKOU NEMOC

,Ja viastné méla jedno veliké tajemstvi a tihu, kterou jsem se stydéla povédét kamara-
dim a mému okoli. Jen jsem slysela otazky typu: ,Pro¢ nemdizes protancit cely vikend
v kuse? Jedeme na vikend oslavit narozeniny nasi kamarddky, koupime Sampus a pri-
pijeme si..." Jak ja jsem si pfipadala!!! V té chvili se se mnou roztocCil svét a ja neveédéla,
kudy kam... Pro¢ nemdZu nespat cely vikend a protancit noci? Pro¢ nemdzu pit? Pro¢
nemuzu sportovat a jit s ostatnimi na kolo, nebo bazén, nebo k vodé? Pro¢ nemuizu byt
jako ostatni? Pro¢ musim néco stale tajit a pro¢ musim vse délat jinak a pro¢ musim mit
néjaka omezeni? Porad to slovo PROC?!*

Dité s epilepsii mize prochazet podobnymi dusevnimi stavy jako matka nebo otec. Na
rozdil od rodi€l reaguje dité, zejména v mladSim Skolnim véku, na celou situaci spiSe
citové nez rozumové. | kdyz jste ditéti zatim nic o jeho nemoci nefekli, mize vnimat na
zakladé informaci, které ma k dispozici (mohou to byt skute€¢né zazitky, pocity a tuSeni
z reakci rodicll), Zze se s nim déje néco, co neni v pofadku. Mdze citit Uzkost, ohrozeni,
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strach. ProtoZze nemize zachvaty predvidat, mize byt vydéSené a citit se zranitelné. Také
se mohou dostavit pocity viny, Ze rodi¢iim pridélava starosti. Vyjimkou nejsou ani pocity
ménécennosti nebo nespravedIinosti, kdy nemuze délat vSe, co by si pfalo.

Muze také vnimat rozpacité ¢i negativni reakce okoli, protoze epilepsie je opfedena mnoha
myty a fada lidi si pod timto pojmem pfedstavuje vSelicos od duSevni nemoci az po stav,
kdy je dotyény nebezpeény pro své okoli.

Proto je tfeba s ditétem komunikovat. Mluvit s nim oteviené a srozumitelné o jeho nemaoci,
0 zachvatech a o tom, co se bude dit dal (Ié¢ba, vyhlidky do budoucna). Vice o komunikaci
s ditétem o epilepsii se doctete v kapitolach Jak sdélit ditéti, ze ma epilepsii? a Jak o epi-
lepsii mluvit?

Jak bude dité vnimat svou chorobu bezprostiedné po diagnéze, to zalezi predevsim
na tom, jak na novou situaci zareaguji rodice. Nikoli ¢etnost a zavaznost zachvatd,
ale pfedevsim pravé postoj rodi¢d uréuje, jak Uspésné se dité zadaptuje na novou situaci.
Posilte sebevédomi ditéte tim, Zze ho budete chvalit za cokoli, co zvlada. Chvalte dceru
nebo syna upfimné a konkrétné, aby dité vnimalo, Ze nemluvite jen tak do vétru. Umoz-
néte ditéti samostatné rozhodovani, abyste posilili jeho faktickou nezavislost i pocit
nezavislosti. Neizolujte dité se slovy ,je to pro tvoje dobro“. VSechny déti si zaslouzi
stejné pfilezitosti. Kazdé dité se potfebuje naucit, jak rozumné riskovat. Popasovat se se
strachem i s nelspéchem je dilezitou soucasti vyvoje ditéte, aby vyspélo a vyzralo ve
skute¢né dospélého Clovéka.

JAK DITETI SDELIT, ZE MA EPILEPSII?

Vétsina rodi¢d ma obavy, Ze sdéleni o nemoci jejich dité vystrasi. Také si ¢asto nevédi rady,
jak slozitou skute¢nost o nepfedvidatelné probihajicim onemocnéni ditéti vysvétlit, zvlast
kdyz je jesté malé. Proto sdéleni odkladaji a nechavaji tim v ditéti kli¢it rizné obavy
a nejistotu — protoze z riznych narazek, z reakci okoli apod. dité vnima, Ze ,,se néco déje"“.

Nejprve vam ukazeme, jak k situaci NEPRISTUPOVAT. Nasleduijici pFiklad jsme si vypuijéili
z ¢lanku doktora R. J. Mittana (viz seznam literatury na konci této brozury), ktery mél v dobé
napsani za sebou 25 let prace s rodici déti s epilepsii.

,Devatenactimési¢ni dité v sobé& nema nic, co by je pfedurcovalo ke strachu ze zachvat(.
Dité se muze citit Spatné, kdyz vnima, Ze na néj jde fokalni zachvat, nebo kdyz zlstane
béhem &asti zachvatu pfi védomi. | pfes to je pro néj toto subjektivni vnimani stejné, jako
pfi kazdé jiné nemoci nebo u jakéhokoli jiného ,je mi Spatné”.

Jak je tedy mozné, Ze se i malé déti zaénou bat zachvatd a epilepsie? U€ime je to my.
Vyuka zacina prvnim zachvatem. Nemluvriata jsou vybavena ,emoc¢nim radarem’. Védi, jak
se rodic citi — ¢asto jesté dfive, nez si to sam uvédomi! Déti si rodiCova strachu ze zachvatt
rychle vS§imnou. To z vaSeho strachu se nauci bat.

Tady je velmi konkrétni pfiklad. Maru$ce je 19 mésicl a uz umi trochu mluvit. Dostane prvni
zachvat. (...) Reakci rodi€l na prvni zachvat je strach, ze jim dité umfe. Protoze zachvaty
trvaji jen kratkou dobu, MaruSka se zacne brzy vzpamatovavat — vzhlédne, a co vidi na
maminc¢iné a/nebo tatinkové obli¢eji? At si to uvédomujete nebo ne, ten vyraz hrizy ve vasi
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tvéafi sdéluje Maru&ce celé tuny emoci. Myslite, Ze Maruska nepfisla na to, Ze se stalo néco
velice Spatného? Aby bylo vSechno jesté horsi, pfijdou cizi lidé v divném obleceni a zacnou
do ni v8elijak $touchat a pichat. Zdravotnici ji poloZi na rozhrkanou postel a bilym autem
se sirénou, co houka, az ji zaléhaji usi, ji odvezou pry¢ od maminky a tatinka. Myslite si,
ze MaruSce jesté nedoslo, Zze se déje néco moc zlého? Za chvili Maruska vidi, Ze je v ostfe
nasvicené mistnosti, kde to podivné pachne a kde je spousta dalSich cizich lidi obleCe-
nych v bilém. Napichaji do ni jehly a pfilepi ji do vlast draty. Myslite, ze Maruska nevi, ze
se déje néco moc a moc zlého? Béhem pfistiho zhruba tydne se jezdi za dalSimi cizimi
lidmi, ktefi s ni provadéji divné véci. Po celou tu dobu slycha tlumené a rozruSené hovory
mezi maminkou a tatinkem. Mate sebemensi pochybnost, Ze tato devatenactimésiéni hol-
¢icka vi, Ze je s ni néco hrozné Spatné? Pak pfijde den, kdy je rodi¢lim sdélena diagnéza.
MarusSku nejspi$§ hlidd nékdo z pfibuzenstva, takZe rodiCe si mohou s lékafem oteviené
promluvit. LékaF sdéli diagndzu epilepsie a predepiSe protiepilepticky 1ék. Rodi¢e pfijdou
domu a feknou Marusce: ,Pan doktor fika, Ze mas brat tyhle prasky, aby se uz nestalo to,
co se stalo onehdy.’ RodiCe se kiecovité usmeji a dodaji: ,Neboj, vS§echno bude v pofadku.’
Dobfe se nad tim zamyslete. Je vam 19 mésicl. Vidéli jste ten vyraz na obli¢ejich rodi¢u.
Byli jste v nemocnici a pfetrpéli jste vySetfeni. Vasi rodi¢e vam pravé fekli, Zze mate jist néco
ohavného, aby se néco nestalo. Tim uzavfou diskusi. Z celého déni od zachvatu vniméte,
Ze se s vami déje néco velice Spatného. Co mize byt tak zIé, Ze vasi rodi¢e vypadali tak
vydésené a nechtéji o tom mluvit? V dobfe minéné snaze rodi¢d nevydésit batole tim, ze
ma epilepsii, se jim podafi v ditéti vyvolat obrovskou Uzkost a strach z nééeho, ¢emu vibec
nerozumi. A mGze si batole s rodici o svych obavach promluvit? Ne! Chovani rodi¢ navic
dalo MaruSce jasné na srozuménou, Ze si o tom mluvit nepfeji.”

To, co jste si pravé precetli, by podle doktora R. J. Mittana udélal témér kazdy rodi¢
malého ditéte s epilepsii. Jestlize toto liceni vystihuje i vasi situaci, jste normalni rodié.
Nemusite se proto citit Spatné. Sdélili vam diagnézu, ale pochybujeme, ze vas pfitom
nékdo poucil, jak mate vysvétlit epilepsii malému ditéti. Dobfe minény pokus rodic¢i
uSetfit trapeni dité povazované za pfili§ malé na to, aby vécem rozumélo, mél presné
opacny efekt. Misto abychom usettili dité strachu, naloZili jsme mu ho celou hromadu.

,C0 jsme mohli misto toho udélat? V pfipadé malého ditéte nam slova nebudou pfili§ uzi-
te¢na. Rodi¢ by mohl Marus$ce fici tfeba: ,Vis§, jak se tuhle stalo to, co nas tak vydésilo?
To byl ‘zachvat‘. Maminka s tatinkem predtim nikdy zadny zachvat nevidéli, ale pan
doktor rika, ze je ma spousta déti. No a ty jsi taky jeden méla. Vypadal takhle...‘
A mama nebo tata si lehnou na zem a predvedou, jak zachvat vypadal. ,Tak tohle to
bylo. Trvalo to jen chvilicku. Co si o tom mysli§?‘ (Otazka otevira prostor k diskusi.)

Setkal jsem se s fadou rodicu, ktefi s jistou nevoli podobny rozhovor absolvovali a kterym na
konci dité odpovédélo: ,Jééé, mami, udélej to jesté jednou!* Déti maji rady, kdyz se rodice cho-
vaji legra¢né. Pfipada vam, Ze takové dité ma strach? Jisté ne. Stejné jako u dospélych jsme
udalost vzali a vykoupali ji ve svétle. (...) StarSi déti zvladnou i slovni vysvétleni (i kdyz ukazky
i u nich funguji vyborné — nenechte si ujit prilezitost své dité pobavit). V kazdém pfipadé
byste jako rodi¢e méli udalost zbavit zavoje tajemstvi. Vasim cilem je, aby dité vnimalo
zachvat jako to, ¢im doopravdy je. To nebudi strach, naopak ho to vyrazné zmiriiuje.
Ditéti takovy pristup také signalizuje, Ze existuje volny prostor pro komunikaci. UdrZzovat
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tento prostor otevieny je jednim z nejuéinnéjsich nastrojti ke zvladani emoci spojenych
s epilepsii — jak pro vase dité, tak i pro vas samotné.*

Pani Martina, autorka blogu Epikid.cz, uvadi vlastni pfiklad, jak se ji podafilo sdélit svému
synovi, ze ma epilepsii. Dluzno Fict, Ze jeji pfistup byl na rozdil od vySe popsaného (rodi¢e
Marusky) pfimy, férovy, rozumny i citlivy, a ve vysledku také mnohem Uspésné;jsi (detaily
najdete na http:/www.epikid.cz/2016/01/jak-vysvetlit-malemu-diteti-ze-trpi.html). Pani Mar-
tina shrnuje zdsady komunikace o nemoci takto: Nevyhybejte se komunikaci, odpovi-
dejte détem pravdivé, vysvétlete jim, jak vypada jejich zachvat, neizolujte je, nauéte
je, aby se za svou nemoc nestydély, a nestyd’te se za ni ani vy.

Cim starsi dité je, tim vice se muzete obracet k jeho rozumu. Vy$e uvedené zasady vak
plati pro kazdy vék.

Podminkou Uuspésné komunikace s ditétem o jeho nemoci je, abyste fakt nemoci pfi-
jali vy sami. A naopak, upfimna a oteviena komunikace s ditétem vam mize pomoci
nemoc pfijmout. Je tedy pfinosna, ba ,lé¢iva“ pro obé strany.

STIGMA EPILEPSIE ANEB CO NA TO LIDE?

| v sou¢asné moderni spole¢nosti leckdy pretrvavaji u laické vefejnosti rizné predsudky
spojené s touto nemoci, které mohou v disledku vycleriovat jedince ze spoleénosti.
Vyzkumy ukazuji, Zze postoje okoli k epilepsii maji na ¢lovéka, ktery ji trpi, vétsi vliv nez
nemoc samotnd. To plati i u déti, snad kromé kojencu. Postoje vefejnosti k Clovéku s nevi-
ditelnym handicapem, jako je naptiklad pravé epilepsie, jsou zpravidla méné vstficné nez
vUci lidem s handicapem viditelnym. Spole¢enska stigmata (,poznamenani) spojena s epi-
lepsii mohou byt pro déti neblaha. Casto se stava, ze dité si je vlivem téchto postojii okoli
nejisté, Uzkostlivé si hlida, jak se jevi druhym, a mdze pro néj byt velmi tizivé, kdyz se mu
pfihodi tfeba i jen maly zachvat na vefejnosti. Dité se obava, Zze ho ostatni budou povazovat
za ,jiné" nebo ,divné*.

LKazdy bojuje s touto nemoci jinak. Zjistila jsem, Ze je pfijemné chodit na srazy epilep-
tikd. Nejste tam vy ti ,divni*. Tam tu nemoc ma kazdy a kaZdy ma jiné zkusenosti. Zjistite
pak, Ze spousta lidi to zviada, tak proc vy byste to zviadat nemél/a? :) ,

JAK O EPILEPSII MLUVIT?

Spolegenské stigma epilepsie si dfive €i pozdéji uvédomi dité i dospély. Mnoha lidem je
Uzko pf¥i pomysleni na to, ze by méli mit co do ¢inéni s ditétem s epilepsii. Mohou se domni-
vat, Ze muze byt nebezpecéné ostatnim détem, nebo se obavat, Ze mu v pfipadé zachvatu
nedokazi pomoci.

Abyste svému ditéti pomohli vytvofit si zdravé sebevédomi, je tieba péstovat otevienost.
Utajovani a zaml¢ovani vytvafi a posiluje dojem, Ze epilepsie je néco, za co bychom se méli
stydét. Zavoje tajemstvi nedovoluji véci pfijmout, jak jsou, a umensuji pocit vlastni hodnoty.
PFfimy a otevreny pfistup k epilepsii a ke vSemu, co nam pfinasi, se zpoCatku mize zdat
nesnadny. Je v8ak véci zvyku a v dlouhodobém horizontu je mnohem pfinosné;si.
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Soucasti zivota se zachvaty je kazdodenni vyrovnavani se s nejistotou. Pokud se k nemoci
svého ditéte postavite aktivné, pfijmete ji jako soucast Zivota a naucite se ji Iépe rozumet,
pomUze to vam i ditéti Iépe si s nepfedvidatelnou povahou epilepsie poradit.

KOMU TO RiCT A KOMU NERICT?

Zahy po sdéleni diagnézy epilepsie rodi¢im vyvstanou otazky, koho o nemoci ditéte infor-
movat a koho ne. Rozhodnuti, zda fici nebo nefici o epilepsii vaSeho ditéte i dals§im lidem,
zélezi na mnoha faktorech. Nez o ni feknete lidem mimo rodinu, méli byste to probrat s dité-
tem samym. Ujistéte se, ze vaSe dité chape, pro€ je nutné o nemoci informovat ostatni.
Nejspi$ o ni nemusite fikat véem, s nimiz se dité setkavi. Domluvte se tedy se synem nebo
s dcerou, komu tuto informaci svéfite. Nechte o tom dité spolurozhodnout.

Obecné Ize fici, Ze byste méli tuto otdzku neprodlené zvazit, jestlize vase dité mélo vice nez
jeden zachvat. Obzvlast naléhavé to je tehdy, kdyZ se zachvaty vyskytuji asto nebo kdyz
Iéky, které dité bere, maji znatelné vedlejsi UCinky.

Jestlize ostatnim tuto informaci sdélite, budou na jeho pfisti zachvat (pokud nastane) pfi-
praveni. Ma-li dité kamarady, od nichz Ize oekavat pochopeni, bude nejspis vSe snazsi.
Nikdy ovSem neni lehké odhadnout, jak pfesné lidé zareaguji. MUze se stat, ze néktefi
budou vyznam nemoci pfecenovat a zredukuiji si vase dité na ,epileptika“. Na druhou stranu
nedoporuc€ujeme skute€nost, ze vase dité ma epilepsii, okoli zatajovat. Pokud to lidem sdé-
lite, bude dité Iépe chranéno a ostatni budou nejspis$ 1épe chapat jeho potieby i pfipadna
omezeni, s nimiz musi zit.

,Od pocatku jsme méli Stésti na dobré lidi s lidskym pfistupem ke Kristynce i k nam
rodicum. Nesetkdvali jsme se s diskriminaci nebo Spatnymi reakcemi, pokud dostala
na verejnosti zachvat.”

[T

Kvalita zivota déti s epilepsii
|

Kvalita zivota se d& vyjadfit mirou subjektivni spokojenosti, zkouS$et ji charakterizovat objek-
tivné nemé smysl, protoze lidé prozivaji okolnosti svych zivotd, v€etné svych onemocnéni
a s nimi spojenych potizi, rozdilné.

K vys$Si kvalité Zivota jedince s epilepsii vétSinou pfispiva stuperi kompenzace (toho, jak
Uspésné je epilepsie IéCena, resp. jak pfipadné sama ustupuje). Kompenzaci vyjadfuje
frekvence zachvatu. Ta souvisi s tim, nakolik je dany ¢lovék schopen zapojit se do béZzného
Zivota.

Epilepsie ovSem neznamena pouze zachvaty, neni to ,jen nemoc®, kterou je tfeba I&€Cit Iéky
a rezimovymi opatfenimi. Je tfeba od za¢atku brat v ivahu také psychosocialni a emocni
aspekty onemocnéni, jinak feeno to, jak se v disledku epilepsie dité citi, co proziva, jaka
pfesvédceni se v ném utvareji. Na to v§e mlze mit vliv jak sama nemoc, tak reakce rodic(,
dalSich blizkych osob a v neposledni fadé okoli.
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Vyzkumy ukazuiji, ze rodi¢e asto zaujimaiji k ditéti s epilepsii pfehnané ochranitelské postoje,
nebo se k nim naopak stavi odmitave (tfeba i jen podvédomé) anebo od nich o¢ekavaiji pfilis
malo. Tim v8im jim (vétSinou mimodék) zabraruji ve zdravém psychickém vyvoji.

Dité s epilepsii mize zit vysoce kvalitni zivot. Rodice, ktefi védi, kdy a v éem pone-
chat ditéti svobodu, ktefi své dité pfijimaji takové, jaké je, a podporuji ho, a ktefi dité
umi povzbudit, aby si vyzkouselo nové zazitky, dokazi ditéti vyznamné pomoci, aby
si osvojilo dovednosti, které mu umozni zit plnohodnotny a uspokojivy zivot.

CO VSECHNO DITE S EPILEPSIi (NE)MUZE

Mnoho odbornikl ma za to, ze zminény pfehnané ochranitelsky postoj je nejvétSim problé-
mem vychovy déti s epilepsii. Nasledky pfehnané rodi¢ovské ochrany pro dité mohou byt
zavazné a dlouhodobé. Dité se muze stat pfili§ zavislym, mize mit sklony k hypochondrii,
nizké sebehodnoceni, mize mit od sebe pfili§ mala ofekavani a dosahovat proto horsich
vysledkU, nez k jakym je jinak disponované, a zlistavat nezralym. Rodi¢e by proto neméli
dovolit svym uzkostem z epilepsie, aby ovladaly jejich vlastni zivot ani zivot jejich
déti. Mirné zvysena opatrnost je namisté, nenechte vSak strach z dalSiho zachvatu,
aby vas a vase dité suzoval.

Samozfejmé nelze opominout, Ze i samotna nemoc dité vice nebo méné omezuje ve
vybéru uréitych ¢innosti, tfeba sportd, nékdy také ve volbé Skoly a povolani. Tato omezeni
se u jednotlivcl lisi a bude dobré je probrat s [ékafem, pfipadné se v ordinaci k tématu ¢as
od Gasu vratit, protoze stav vaseho ditéte se bude pravdépodobné postupné ménit.

Dal$i pfekazkou, ktera détem s epilepsii ob&as brani U¢astnit se ¢innosti, které jiné déti
vykonavat mohou, je postoj okoli. Zde bude ob¢as nutné vysvétlit lidem, kterych se to tyka,
co vaSe dité mlze a co ne, co vSe u néj neni na pfekazku a neni tfeba se toho bat; a také
jaké potize u néj pfipadné mohou nastat (jaké zachvaty miva, ale také tfeba Ze potfebuje
vice ¢asu na odpocinek mezi jednotlivymi aktivitami) a jak mu v takové situaci pomoci.

Déti s epilepsii mohou vykonavat vétSinu béznych volno¢asovych a sportovnich aktivit za
dodrzovani urcitych pravidel. Télesna aktivita, hra a sport patfi k pfirozenému vyvoji ditéte
a dité s epilepsii by nemélo byt vyjimkou. Rozvoj sebejistoty, styk s vrstevniky, prozitek
Uspéchu, ale také porazky, dodrzovani pravidel, utuzeni télesnych sil — to vSe je pro dité
s epilepsii stejné dulezité jako pro zdravé déti. Navic plati, ze dobra télesna kondice je
vybornym pfedpokladem Uspésné lécby.

.Minuly tyden jsme se vrétili z Chorvatska, kam jsme se letos fakt t€Sili snad vic neZ
jindy, a Ondra si more a slunicka dosyta uZil. Nas pan doktor se jen usmiva a neveéri,
kdyZ mu vypravim, Ze Ondras je porad ve vodé, dopoledne i odpoledne, prosté pokud
mozno celou dobu, co jsme u vody. Dokonce s manZelem snorchluje, ale pouze tam,
kde stacime, a manZel plave celou dobu vedle néj. Jsem na to pysna, Ze i s epilepsii,
ktera nds dokaZe potrapit, zviada Ondra vse s tsmévem a dobrou naladou. On ma
prosté fajn povahu :-)*
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JAK MUZE VYPADAT VOLNY CAS DITETE S EPILEPSIi?

»Jsem maminkou dnes jiz sedmndctileté dcery, ktera se diky sportu a svému presvéd-
¢eni nad epilepsii povznesla. Eliska chtéla cvicit, chtéla natolik, Ze jsme se dokonce
prestéhovali do vétsiho méesta za kvalitngjsim oddilem a trenérem. Musela zménit
i zékladni Skolu. Mozna jsme ji v tom jako rodi¢e hodne pomohli, ale bez toho jejiho
chténi by nic takového nebylo. Vzpomindm si, jak jsem EliSce na rdzna soustifedéni
a zavody balila Iéky do obali od kinder vajicek, které byly popsany, na ktery den tab-
letky jsou. Kolikrat jsem ji kontrolovala, jestli si tabletky nezapomnéla vzit. Ja jsem si
vSechno zapisovala, snizeni Iéku, kontroly, vysledky, véechno.”

Dité s epilepsii mize vykonavat téméf vSechny sporty, které mu jeho stav dovoli.
Hlavni a nejdllezitéj$i zasadou je pritomnost dospélé osoby, ktera by mu v pripadé
zachvatu poskytla prvni pomoc. Déti by se také mély vyhnout velkému pfetéZovani pfi
vytrvalostnich sportech a aktivitam, u kterych hrozi nebezpe¢i padu a zranéni sebe nebo
ostatnich.

Velmi pfijemné i prospésné je plavani. Rizika s nim spojena jsou minimalni, pokud dité
plave na bezpe¢ném misté (bazén) a pokud je pobliz dospély, ktery o ditéti s epilepsii vi,
sleduje ho a v pfipadé potfeby mu dokaze G¢inné pomoci. Pfi plavani v pfirodé musi mit
dité na sobé plovaci vestu, ktera udrzi nad vodou i hlavu ditéte v bezvédomi. Vice o bez-
pec¢nostnich opatfenich a omezenich pfi plavani v kapitole Bezpe€nostni opatfeni venku.

Mezi dalSi oblibené €innosti téméf vSech déti, zdravych i nemocnych, patfi jizda na kole.
| zde je dulezitou zasadou pfitomnost dospélé osoby, u starSich déti s pIné kompenzovanou
epilepsii alespor poucenych kamaradu, a také pouzivani ochranné helmy a chrani¢d pro
pfipad padu z kola. Pro cyklistiku, ale i péSi turistiku je vhodné vybirat trasy fyzicky méné
narocné, které vedou bezpecnym terénem (vyhneme se nezajisténym stezkam ve vysce,
nad srazem, nad vodou apod.).

V pfipadé déti s diagnézou epilepsie dvojnasob plati pou¢ka détského psychologa pro-
fesora Zderika Matéjcka: Pokud néco zakazes, musi$§ ihned nabidnout alternativu
toho, co je mozné. | kdyZ pro fadu déti s epilepsii nékteré aktivity vhodné nejsou, je
spousta jinych, které tyto déti mohou bavit, obohatit a rozvijet. Mezi né patfi mimo jiné
hra na hudebni nastroje, hudba, tanec, nejrtiznéjsi vytvarné ¢innosti, ruéni prace a mnoho
dalSich aktivit. Pfestoze déti s epilepsii musi dodrzovat urcita pravidla a respektovat jista
omezeni, je dllezité, aby tyto déti mély své zajmy, koni¢ky a aby svij volny ¢as mohly travit
¢innostmi, které je bavi.

,Vsichni spolecné bojujeme, aby nase rodina méla i s epilepsii docela normalni Zivot.
Aby nas syn zjistil, jaka je to pardda jezdit na kole, chodit do skoly, odfit si koleno a vélet
se v bahné se svym psim kamaradem.”
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LETNi TABORY

Spolecnost E pofada kazdoro¢né integrovany tabor pro déti s epilepsii. Program je pfizpu-
sobeny détem s touto diagnézou. Personal je samoziejmé skvéle vyskoleny. Vyho-
dou pro déti je, Ze se tak mohou seznamit s vrstevniky se stejnym onemocnénim.

Pobyt se vzdy nese ve znameni celotaborové hry na uréité téma, které déti provazi po
celou dobu tabora. V uplynulych letech jsme takto hrali napfiklad hry Andél Pang, Kletba
zlého ¢arodéje, Dobrodruzi celého svéta, Vesmir, Filmovy festival, Cestovani ¢asem.

Kazdy rok tu samoziejme probihaji i bézné taborove hry, pro nas tabor typickeé, napf. Clo-
véce, nezlob se!, Safari, S¢itani Cisel, Stafety, Lesni golf, ale také karneval, diskotéka,
taborova pout, taborak, vafeni v pfirodé atd.

Jedna se o bézny tabor s béZznym programem. Déti jsou pIné integrovany, ty s epilepsii
i bez epilepsie jsou spole¢né roziazeny do oddilii podle véku. Jezdiva asi 120 déti,
z toho cca 15 déti s epilepsii. Jsou ubytovany v chatiCkach a je pro né zajisténa pétkrat
denné strava a pitny rezim.

Na tabore se o déti stard nejenom bézny taborovy tym, do néhoz patfi hlavni vedouci,
jednotlivi vedouci oddilu, praktikanti, ale také osobni asistenti a zdravotni personal.
Nezastupitelnou roli v ramci pfiprav tabora i jeho samotného pribéhu ma také koordi-
natorka projektu, kter4 vede veSkerou komunikaci s rodi¢i déti s epilepsii, vyhotovuje
individualni zpravy o kazdém ditéti s epilepsii, je podporou celému tymu ve vSech otazkach
tykajicich se integrace a adaptace déti s epilepsii na tdbore. Podili se také na pfipravé
tdborového programu s ohledem na rezimova opatifeni a omezeni déti s epilepsii
a také na rozfazeni déti do oddilt s ohledem na nezbytnou podporu a péci, kterou déti
s epilepsii potfebuiji.

Nékteré déti s epilepsii, které se tabora zucastni, trpi i dalSimi pfidruzenymi zdravotnimi
potizemi (napf. poruchy pozornosti, koncentrace, pomalej$i motorické tempo, poruchy feci,
télesné oslabeni). Détem, které trpi dalSimi zdravotnimi potizemi nebo oslabenim
v kognitivnim vykonu, pomahaiji po celou dobu tabora osobni asistentky.

Po ukonéeni tabora je pro nas véechny dulezita zpétna vazba od rodicu, kterou kazdy rok
od rodi¢u cilené ziskavame. Zde je nékolik ukazek z minulého roku:

,Dobry den, chtéla jsem opét podékovat za nejlepsi tabor na svété. Coz potvrzuji spo-
kojene a stastne déti. A vam vSem za to, Ze jste ochotni toto vse pro ne usporadat.
Dékuji.“ Martina Ceska

,1ak jako kazdy rok kluci z tabora prijeli nadseni. Letos se Vam taborova hra obzvilast’
povedla. Ten, kdo ji vymyslel, tak tomu patii obzviast’ velky dik!!! Jinak za nas za rodice
bych chtéla podékovat véem vedoucim, praktikantim a vsem dalsim, kdo se podileji
na chodu tohoto skvélého tabora. Jste skvéli a hlavné musite byt srdcafi, kdyz v této
uspéchané dobé si najdete Cas a stardte se o nase ratolesti. Jesté jednou dik a tésime
se na dalsi tabor!!!* Trnkovi
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,Moc zdravim vdechny. Tabor je jednoduse bezkonkurencni a vynikajici. | letos diky
Vam obé dcery zaZily uZasné 2 tydny poctvrté a jedna bohuZel jako dité letos naposled.
Ono je to vidét, jak rychle byva obsazen:-) a jsem rada Ze jsme Vas zvolili pred lety. Pri
Cteni deniku jsem zavidéla détem, Ze si taborovku nemohu uZit taky. Fotky ukazuji, jak
jsou déti spokojené, a patfi Vam vsem velky dik a za rok at’ se ta parta zase sejde....
hezky zbytek léta vsem preji a jste SUPER!!!“ Bordovska

TésSime se, Ze se tfeba letos i napfesrok na tdbore sejdeme i s vasim synem ¢&i dcerou.

JAK (A PROC) DIiTE PRILIS NEOMEZOVAT?

| v oblasti traveni volného ¢asu se opét dostavame k potiebé nenechat strach, aby nas
i dité pfili§ svazal, a dat détem nejvétsi moznou volnost. Pro ilustraci uvadime dalSi dva
pfiklady ze zminéného ¢lanku doktora Mittana:

»Honzikovi je devét let a ma epilepsii. Je pomérné kompenzovany, ale obas néjaky ten
zachvat ma — je to béznou soucasti jeho zivota. Je asi pll paté odpoledne a Honzik se zepta
taty, jestli si mdze jit s kluky zahrat fotbal. Tata pravé pfiSel doml z prace, je unaveny a rad
by si pfecetl noviny a stihl se podivat v televizi na sportovni zpravy. Zaujme typicky otcovsky
postoj: ,Béz se zeptat maminky.’ Honzik jde do kuchyné. Maminka pravé vafi vecefi. Honzik
se zepta: ,Mami, mlzu si jit s klukama na hfisté zakopat? Slibuju, Ze budu do vecere zpatky.*

Co myslite, ze mu maminka odpovi? Skoro ve vSech pfipadech to bude ,ne‘. Pro¢? Protoze
mama s nim nemUze jit a hlidat ho. Tatinek reagoval stejné, ale vyhnul se odpovédi, ktera pfi-
nasi zklamani. Prazkumy ukazuiji, Ze rodi¢e si mysli, Ze na déti s epilepsii se musi ustavié¢né
dohlizet, aby se jim néco nestalo. Mluvil jsem s tisici rodi¢t a mohu toto zjisténi potvrdit.

Rodi¢e nejenze nemaji pfili§ chuti poustét dité s epilepsii ven, oni se toho pfimo dési.
Pro¢? Protoze dité by si mohlo ublizit. Co kdyz bude mit zachvat a rodi¢ tam nebude, aby
mu pomohl? Co kdyz zachvat dité zastihne pfi pfechazeni silnice? Co kdyz ostatni déti
nebudou védét, co délat? Co kdyz to bude obzvlast zly zachvat? Co kdyby Honzik upadl
arozrazil si hlavu o obrubnik? Co kdyby ho nékdo unesl, kdyz bude v bezvédomi? Co kdyby
mél potize s dychanim? Co kdyby si pfekousl jazyk? Co kdyby... Co kdyby... Co kdyby...

O co tu jde? Rodi¢ trpi ,poruchou predjimani‘. Ve skute¢nosti je pravdépodobnost, Ze
Honzik dostane zachvat v pfistich pétactyficeti minutach, nizou¢ka. Pravdépodobnost, ze
by tento nepravdépodobny zachvat vedl ke zranéni, je jeSté mnohem mensi. Pfidejte k tomu
skute€nost, ze fyzicka aktivita snizuje pravdépodobnost vyskytu zachvatt. Jak vidite, vét-
Sina obav vyvstava z maminéiny a tatinkovy predstavivosti, nevyjadiuje skute¢né riziko
zachvatu.

Ti z vas, ktefi mate déti dost staré na to, aby chtély nékdy jit ven samy, si mozna vybavi
spoustu podobnych situaci u vas doma. Drzime si dité u sebe, abychom ho ochranili. To,
na¢ odpovidame ,ne’, je jen jedna mali¢kost, jenze ¢asem se téchto drobnosti nashroméazdi
stovky.

Podivejme se na nasledky této zcela bézné pfihody. Honzik zlistava v bezpeci', a zaroven
je zbaven pfilezitosti stravit ¢as s kamarady. NelUc€ast ho izoluje od ostatnich déti ze sou-
sedstvi. Brzy uz neni prosté jednim z klukd, protoZe nikdy nemdze pfijit nebo s nim musi
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chodit maminka. Ostatni déti ho za¢nou vnimat jako ,mamanka‘ nebo ,straspytla’, takze si
muze k vylouceni ze spole¢nosti pfipocitat stigma.

Odmitnuti nechat ho jit ven samotného ma i dal$i nasledky. Rozhodnuti rodi¢d pfedava
Honzikovi nevyslovené sdéleni, ze neni bezpe¢né byt sam venku. Nejhorsi na tom je, Ze
to Honzika uéi strachu. ,Je nebezpecné byt sam ve vnéjSim svété.’ ,Musi$ se neustale bat
moznosti zachvatu... Mdze pfijit kdykoli a mohl by ses zranit. ,Nékdo na tebe musi pofad
dohlizet, abys byl v bezpeci.' Ui ho to, Ze byt nezavisly je nebezpeéné a nedovolené.

Nejzaludnéjsi na tom je, Ze tato sdéleni nejsou vyslovena. To, co délame, mluvi k détem
vyraznéji nez to, co fikame. Kdybyste se Honzika zeptali, jisté by popfel, Ze by ho rodice
kdy ucili, ze je nebezpecéné jit ven sam nebo ze se ma bat zachvatl. Tyto lekce byly pfedany
pod arovni slov a védomého vyjadfovani. Jakmile byly jednou vstipeny, mohou tyto lekce
dité ovliviiovat cely zivot.

Protoze jsou tyto strachy a domnénky nevyslovené, je velmi tézké je odhalit a jesté tézsi je
zmeénit. VaSe vyjadfovani strachu prostfednictvim chovani a kazdodennich rozhodnuti uci
dité strachu na cely Zivot.

PriliSné obavy o hendikepované dité jsou jednou z nejdestruktivnéjSich rodi¢ov-
skych €innosti. Ustrasenost plsobi dvojim zptsobem. V pfipadé Honzika, ktery nechtél
nic vic nez jit si na tfi ¢tvrté hodiny zahrat fotbal s kamarady, jsme vidéli, jak obava vede
k rozhodnuti, které uéi strachu, spoleéenskému znevyhodnéni a stigmatu, aniz by bylo
proneseno jediné slovo. UstraSenost se ovSem nepfedava vzdy jen beze slov. Mluviva
i hlasité. Rekneme doty&nému, Ze o n&j mame strach.

Patnactileta Alice se chce jit odpoledne ucit s kamaradkami do knihovny. ,Alice, prosim té,
at jsi doma nejpozdéiji do péti, jinak budu mit strach, ze se ti néco stalo, fika ji matka. Toto
zdanlivé jednoduché sdéleni fika ve skute¢nosti hned nékolik véci. Za prvé fika: ,Mam té
rada, Alice." Také fika: ,Myslim, Ze existuje realné riziko, zZe se ti stane néco zlého." ,Musi$
poslouchat kazdy m{j pokyn, abys byla v bezpe¢i. A jesté: ,Nedélej nic, co by mi zplsobilo
starost o tebe.’

V pfikladech Honzika a Alice neni nic, co by dité ucilo nezavislosti. Ani jedna ze situaci
nepomobhla ditéti ziskat sebedlvéru, Ze si ve svété samy poradi. Nic v téchto zcela béZnych
udalostech nesdélilo Honzikovi nebo Alici, Ze vnéjSi svét je bezpecné a pfivétivé misto.
Obé tyto ,drobné‘ pfihody pFiucily déti strachu.

(...) Po 25 letech rozmluv s rodici a rodinami déti s epilepsii jsem doSel k zavéru, ze ve
vétSiné pfipadl je postizeni epilepsii ,nau¢enym postizenim‘. Co tim chci Fict? Prazkumy
zjistily, ze ze vSech béznych zdravotnich potizi, které déti postihuji, patfi epilepsie k tém
nejdestruktivnéjSim pro vyvoj ditéte a kvalitu jeho zivota v dospélosti. Mnoho z onéch posti-
Zeni, jako napfiklad svalova dystrofie, jsou v zivoté ditéte pfitomny nepretrzité a brzdi jeho
télesné i spoleCenské aktivity v kazdé jednotlivé chvili. Nicméné epilepsie ¢asto na ¢lovéka
doléha po emocni strance tizivéji, pfestoze zachvaty se u néj nevyskytuji tfeba i mnoho dni,
tydnd, nékdy i mésicl. Pro¢? Véfim, ze pfi epilepsii se dité vétSinu svého ,postizeni‘ nauci
procesy, které jsem pravée popsal. Malou Marusku zacali rodi¢e hned od za¢atku ucit stra-
chu. Honzika uéi rodi¢e strachu a socialni izolaci, pficemz jeho kamarady uci stigmatizaci.
Alici u¢i matka strachu a nedostatku sebedivéry.
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Na epilepsii je nejdestruktivnéjsi porucha predjimani. UstraSenost je mnohem mocnéjsi
a zaludnéjdi, nez si vétsina lidi uvédomuje. Aniz bychom si toho byli védomi nebo s tim
souhlasili, ustrasenost mlze ovladnout nasi vychovu. Pfehnané obavy zpUlsobuji, ze
Cinime rozhodnuti a vytvafime omezeni, o nichz se domnivame, ze dité chrani, ale ktera
jsou ve skute¢nosti destruktivni. Nase obavy zbavuji nase déti sebedlvéry, samo-
statnosti, schopnosti postarat se o sebe a citové pohody. Nase obavy uéi déti
strachu a stigmatizuji je.“

Autor dale piSe, co vam muze pomoci rozhodovat se v podobnych situacich spravné:

,KdyZ mate pfed sebou vychovné rozhodnuti, myslete na rozvoj svého ditéte. Nez feknete
ditéti na jeho prosbu nebo otazku, zda mize délat to nebo ono, ano nebo ne, zeptejte
se sami sebe: ,Pomuze toto mé rozhodnuti synovi k vétsi sebedlvére, sobéstaénosti,
pfipadné k lep§im vztahdm s jinymi?‘ Zauvazujte: ,Nauéi to, co se chystam fict, mou
dceru strachu, nebo ji to doda vétsi duvéru, Ze si s epilepsii v Zivoté poradi?‘ Pomé-
fujte kazdé své rozhodnuti tim, k jakym dlouhodobym cilim sméfuje vyvoj vasSeho ditéte.
Chtéjte, aby vaSe rozhodovani podporovalo schopnost ditéte obstat, jeho samostatnost,
iniciativu, objevovani novych véci a schopnost citit se ve svété bezpeéné, at uz je s jinymi
lidmi nebo samo.”

Vypéstovat si zvyk takto k rozhodovéani pfistupovat, ba dokonce vibec si uvédomovat, ze
néjaké rozhodnuti ¢inim, to podle doktora Mittana samoziejmé néjakou dobu trva. Nikdo
vas neucil vychovavat dité s epilepsii, neni tedy divu, Ze ze za¢atku pro vas tento
pFistup mozna nebude lehky. Kdyz ale nyni vite, z ¢eho plynou vase pfehnané obavy,
jak se pfenaseji na dité a jaké maji dopady na jeho zZivot, dokazete se postupné vlastnim
obavam postavit, ziskat nad nimi kontrolu, vypofadat se s nimi a vychovéavat své dité s epi-
lepsii zdravé.

,Jsem vdécna za to, Ze se mnou nejednali v rukavickach. Misto toho mé naucili samo-
statnosti a nabidli mi krasny a kvalitni Zivot, kde epilepsie nezaujima dominantni pozici.”

LEpilepsie se miod detstvi zlepSila, stale se vsak sem tam objevi zachvat | néjaké to zaskobrt-
nuti(pozlobi nalada i pamét’). Jedno vsak vim jisté — kdyby rodi¢e nenaléhali a nenutilimé
postavit se nemoci ¢elem, nikdy bych nedokazala byt takova, jaka jsem dnes. A nejsou to
Jjenrodice, jetoiepilepsie, kterd me naucila nejen pokore, ale i respektu k sobé i k druhym.
Prala bych vsem, aby nasli silu, nevzdavali své sny a bojovali, i pfes to, Ze jim nemoc
bude hézet klacky pod nohy! VYDRZTE!"

JAK DETI S EPILEPSIi SAMY VNiMAJi KVALITU SVEHO ZIVOTA?

V dotaznikovych Setfenich mezi détmi s epilepsii ve véku od 11 do 18 let na Slovensku

viz seznam literatury) se ukazalo, Zze déti s epilepsii hodnoti svij zdravotni stav bud’ jako
dobry, nebo jako ne zcela uspokojivy v oblasti ,zdravi a fyzické kondice". ,Tento vysledek
muze poukazovat na pocity ditéte v této oblasti v ramci moznych omezeni v provozovani
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fyzické aktivity a popfipadé na nedostatek energie,” soudi hodnotitel. Déti ve slovenském

denttd necinily takfka Zadné potize domaci ani Skolni povinnosti.

P¥i aktivitach vyzadujicich soustfedéni a porozuméni slovenské déti udavaly vyskyt pro-
blému ,zfidka“ nebo ,nékdy“. Vétsina z nich méla ,velmi ¢asto“ nékoho, kdo jim mdze pora-
dit nebo pomoci, a mély moznost pohovofit si o problémech. V oblasti vnimani sebe sama
se vétSina z nich nepovazovala za nedokonalé kvdli epilepsii a jen nékdy se citily izolované
od ostatnich, vzdy byly akceptované takové, jaké jsou. Respondenti vyjadfili nesouhlas
s tim, Ze by je onemocnéni mélo znevyhodrovat pfi pfijimani do zaméstnani nebo ze by
je mélo omezovat pfi vybéru partnera. Nemaiji pocit, Ze by z nich epilepsie méla délat
,dusevné nestabilniho ¢lovéka®. Casto méli obavy z ne¢ekaného zachvatu a ze zranéni pfi
zachvatu, neméli vSak strach z neGekaného umrti.

Dalsi z priizkum pfinesl zji§téni, ze ,starsi dité si uvédomuje své onemocnéni vice nez dité
niz§iho véku. Déti s prvnim epileptickym zachvatem ve véku 14 a vice let se citily hafe po
strance fyzické, kam Ize zaclenit fyzickou aktivitu, jejich kondici, ale také mozné potize ve
zvladani studia, coz s sebou nese negativni dopad na kvalitu jejich zivota.”

Vyzkum v Moravsko-slezském kraji ukazal, ze ,u chlapct i divek je kvalita Zivota v niz§im
veéku totoznd, ale postupnym starnutim détské populace dochazi k rozdilnému hodnoceni
kvality zivota. V tomto vyzkumu bylo ze ziskanych dat od déti s epilepsii zjiSténo, ze horsi
kvalitu Zivota pocitovala kategorie chlapct v oblasti zamétené na ,celkovou naladu a pocity
ze sebe’. Néktefi odbornici vSak uvadéji, ze rozdilnost postupem ¢asu mlize vymizet.”

JAK MOHU DIiTETI POMOCI ZiT KVALITNi ZIVOT I S EPILEPSIi?

Néktera z nasledujicich doporuceni jste nasli uz na pfedchozich strankach. | zde v§ak maji

své misto, protoZe nyni se soustfedime na to, jak dat ditéti maximalni $anci, aby zilo §tastny

Zivot.

1. Epilepsie a zachvaty jsou pouze jednou strankou Zivota vaseho ditéte. Soustied’te se
na vS§echno, co vase dité muze délat a co mGze svétu nabidnout.

2. Znovu opakujeme: Mluvte s ditétem o epilepsii. Reknéte ditéti pravdu o jeho dia-
gnoze i o jejich moznych dopadech. Sdéleni pfizplisobte véku a vyspélosti ditéte.

3. Nedopust'te, aby v ditéti vznikl dojem, ze zachvaty trpi vlastni vinou.

4. Chovejte se k nému stejné, jako kdyby epilepsii nemélo. Snazte se ho nechranit nad
miru. Pokud k ditéti zaujimame pfehnané ochranitelsky postoj, sdélujeme mu tim, ze
samo neni dostate¢né schopné si poradit a Ze nemUze byt samostatné.

5. Podporujte a povzbuzujte své dité, aby se ucilo nové véci, zkouselo si nové situ-
ace a ziskavalo nové zkusenosti. Jen tak si vypéstuje sebedlvéru, nauéi se vérit
vlastnim schopnostem.

6. Vyzdvihujte ty vlastnosti ditéte, které ho €ini jedineénym a zvlastnim.
7. Ucte své dité, aby se mélo rado.

8. Rikejte ditéti, ze ho mate radi. Nepiedpokladejte, Ze to vi samo. Date tim navic ditéti
najevo, ze oteviené vyjadiovat emoce je v poradku a zadouci.
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9. Pozorné naslouchejte jeho myslenkam a napaddm, aby védélo, Ze ho vzdy vni-
mate a Ze cokoli vam sdéluje nebo cokoli citi, je pro vas dulezité a cenné.

10. Méjte realisticka o€ekavani. Nesplnitelné cile budou frustrovat vés i dité a povedou
u néj k pocittim selhani a nedostate¢nosti. Na druhou stranu pfili$ nizka o¢ekavani ditéti
signalizuji, Ze nemate dost dlvéry v néj a v jeho schopnosti.

11. Umoznéte ditéti nést zodpovédnost za to, co déla. Povzbuzujte ho, aby se ke zvla-
dani svych zachvatl stavélo aktivné.

12.V zadném pfipadé nikdy neoznacujte své dité nalepkami typu ,hloupy*, ,liny“, ,nesi-
kovny“ ani ,epileptik".

13. Respektujte, Ze vase dité potiebuje soukromi.

14. Bud'te dit&ti dobrym vzorem.

15. Protoze va$e dité muze mit nékdy nepfijemné pocity ze své odliSnosti, pomoci by mohlo
posileni rodinné soundleZitosti. Pomozte mu rovnéz najit si zplisoby, jak o své epile-
psii mluvit s dalSimi lidmi.

16. Pamatujte, Ze vytvorit si dobry sebeobraz a pocit vlastni hodnoty trva vzdycky
dlouho.

Jak upravit byt ¢i dim,
aby nase dite bylo doma v bezpedéi?

,Stale musime byt ve stfehu. Jakykoliv roh, ostra hrana, betonové chodniky, schody,
to vSe je pro Ivetku pfi zachvatu, ktery se nikdy neohlasi dopredu, velmi nebezpecné."

VétSina déti, zvlasté téch mladsich, travi doma mnoho €asu. Je tedy tieba pocitat s tim, ze
pravé tam se odehraje fada zachvatl, pokud dité neni kompenzovano, a domaci prostredi
podle toho upravit tak, abychom co nejvice omezili moznost Urazu. Zachvat vypada u kaz-
dého jinak, a bezpeénostni opatfeni budou proto u rliznych rodin rzna. Zde vam nabizime
tipy predevsim pro pripad, Ze vase dité trpi zachvaty s kie¢emi (tonicko-klonickymi,
pfipadné uréitymi typy myoklonickych), a/nebo zachvaty s pady (zejména tonic-
kymi). Naopak pro déti s absencemi nebo tfeba se zachvaty vyhradné ze spanku mize byt
fada uvedenych doporugeni zbyte¢nych.

KOUPELNA

Patfi mezi nejrizikovéjsi prostory. Zrcadlo, umyvadlo, sprcha, vana, tvrda podlaha, moznost
uklouznuti — to vSe €ini z koupelny prostor, kde je tfeba zvySené opatrnosti.

— Pokud z néjakého diivodu nemate moznost nahradit koupani sprchou, nepouzivejte alespon
pIné napusténou vanu. Do vany je lep$i napustit méné vody, zvlast pokud na dité nedohli-
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Zite nepfetrzité z bezprostfedni blizkosti. Pozor, ditéti sta¢i k utonuti i jeden centimetr vody —
pokud se mu Usta i nos dostanou pod hladinu. U ditéte s epilepsii proto doporu¢ujeme,
pokud se koupe ve vané, aby rodi¢ byl nablizku po celou dobu jeho pobytu ve vané.

— Dité by do vany mélo vstoupit az po uzavieni pfitoku vody.

— Pravidelné kontrolujeme odtok vody a teplotu vody. Proti opafeni je mozné opatfit
si tepelny regulator na sprchovou hadici a nastavit kohoutky tak, aby se dité opafit
nemohlo. U kotlt na ohfev vody je vhodné nastavit nizsi teplotu.

— Rozhodné doporucujeme protiskluzovou podlozku.
— Pokud jsou zachvaty velmi ¢asté, mlzete do sprchy instalovat (napevno) sedatko.

— Misto pevnych posuvnych dvefi do sprchového koutu radime zavés — k ditéti se tak
snaze dostaneme.

— Madla jsou v nékterych pfipadech velmi vhodn4, v jinych by mohla naopak spi$ pfekéa-
Zet — zélezi na velikosti koupelny, na jejich umisténi, na typickém pribéhu zachvatl atd.

— Jestlize dité pfi zachvatu upadne, hrozi, Ze se pfi otvirani dovnitf dvefe zablokuji lezicim
télem. Proto si pokud mozno zafidte do véech malych mistnosti (koupelna, WC atd.)
dvefe s otviranim ven.

— Neni vhodné zamykat se v koupelné ani na WC. LepSi je pouzivat visaci tabulku
s napisem ,,Obsazeno*. Tu by méli pouzivat vSichni ¢lenové domacnosti, aby se dité neci-
tilo vylou€ené. Toto plati zejména pro starSi déti, jakmile zaénou vyzadovat soukromi.

— Sprchovat by se dité s epilepsii, i kdyZ je stabilizované, mélo jen tehdy, kdyz je doma
dalsSi osoba.

— Pokud dité navyknete, aby si ve sprse zpivalo, uslySite, Ze je v poradku.

KUCHYNE, JiDELNA

Ani kuchyné neni pro nemocné s epilepsii, zvlasté pak pro déti, zcela bez nebezpedi. | tady ale
Ize pfi spravné upravé a vybéru zafizeni i nacviku urcitych navyku riziko Urazu vyznamné snizit.

Pokud bude vafit dité &i dospivajici s epilepsii, dejme pfed klasickym sporakem prednost

i u néj je riziko mensi nez pfi vafeni na otevieném plameni.)

— VSechny nebezpeéné predméty odstranime z dosahu ditéte.

— Jidlo je lepSi pfipravovat, kdyz je doma vice lidi (zatimco jeden €len rodiny vafi, nékdo
jiny maze dité pohlidat).

— Nauéme dité jist v klidu u stolu, bez pobihani &i pfesunt po byté.

— Rozhodné se vyplati pouzivat nerozbitné nadobi.

— Misky jsou bezpeénéjsi nez talife.

— Pokud bude dit¢é doma samo, je dobré mu jidlo pfedem pfipravit, aby ho mohlo jen
snist, pfipadné aby s nim muselo co nejméné manipulovat (napf. jen ohfat v mikrovince).

— Bude-li starsi dité ¢i dospivajici pfece jen vafit ¢i ohfivat jidlo na sporaku, af si otagi
rukojeti panvi a hrncti od sebe, aby se zmensilo nebezpeci, Ze o né pii zachvatu
zavadi a strhne je na sebe.

48

— Rovnéz af se vyhne ptenaseni nadob s horkymi jidly. Lepsi je pFinést si talif k hrnci
na sporaku, po pfemisténi horkého jidla na talif nechat pokrm trochu vystydnout
a teprve poté prenaset.

— Dité by samoziejmé nemélo prenaset ani horké napoje.

— Na vafeni vody muze dité/dospivajici pouzit radéji rychlovarnou konvici nez hrnec.

DVERE, OKNA, PODLAHY A NABYTEK

— Vyhody dvefi s oteviranim ven pfedev§im v malych mistnostech jsme uz zminili
vySe. Maji-li dvefe sklenénou vypln, vyplati se investovat do nerozbitného skla
nebo bezpec€nostni folie. Snizi se tim riziko pofezani pfi pfipadném péadu. Totéz
plati i pro okna.

— OzZelime nebo alespori omezime koberecky, podlahy radéji pokryjeme celoploSnym
kobercem nebo je nechame holé (a hladké).

— V patrovém rodinném domé je vhodné v pfipadé vyskytu zachvatll s automatickou ¢in-
nosti a bloudénim zajistit zabrany vstupu na schodisté ¢i na balkén.

— Na rohy nabytku, na chyty apod. mGzeme umistit chranice z tvarovaného plastu. Lze
se také obejit zcela bez Gchytd, pfipadné si obstarat ¢i nechat vyrobit ndbytek s oblymi
rohy, bez ostrych hran. Pfipevnény nabytek nehrozi pfekocenim.

ZDROJE TEPLA

— Na radiatory poridime ochranné kryty, i jako prevenci popalenin.

— Volné stojici lehka topna télesa se mohou pfi zachvatu prevratit.

— Mame-li doma krb, prostor kolem né&j musime rovnéz zabezpecit. Pouzijeme k tomu
zéstény a na krbové nacini uzaviratelné boxy.

TELEVIZE A POCITAC

V rozporu s minénim fady laikd mohou déti s epilepsii sledovat televizi i pouzivat pocitac.
Jen asi tfi procenta lidi trpicich epilepsii mé zachvaty vyvolavané blikajicim svétlem (tzv.
fotosenzitivni epilepsii). Pokud tomu tak je i u vaseho ditéte, je vhodné pouzivat specialni
filtr na obrazovku, pfipadné i specialni ochranné bryle. U kazdého, nejen fotosenzitivniho,
ditéte s epilepsii doporucujeme:

— Omezit dobu sledovani televize ¢i pouzivani pocitace (uvadi se cca 1-2 hodiny).

— Pouzivat kvalitni monitor, pfipadné ho doplnit filtrem; totéz plati pro televizni obrazovku.
— Snizit kontrast na monitoru.

— Vyhybat se zatemriovani mistnosti, naopak vzdy ditéti pfi sledovéani televize nebo pfi
pouzivani pocitace rozsvécet svétlo (tfeba lampicku) pobliz obrazovky, abychom zmir-
nili kontrast.

— Zaijistit, aby dité mélo od obrazovky dostateény odstup (u televize 2 metry ¢&i vice).

— Rozhodné vylouéit poéitacové hry oznacené jako nevhodné pro lidi s epilepsii
a také hry na principu virtualni reality.
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JAK ZAJISTIT DITETI BEZPECNY SPANEK?

Spanek je pro fadu déti s epilepsii dobou se zvySenou pravdépodobnosti vyskytu zachvatu.
U nékterych pacientd se mohou zachvaty vyskytovat vyhradné ve spéanku ¢&i pfi usinani/
probouzeni. Co miize pomoci k bezpe€¢nému priibéhu spanku a pfipadné i k co nejméné
riskantnimu prabé&hu zachvatd béhem néj?

— Jednim ze z&kladnich doporuceni pro jakoukoli osobu s epilepsii je nastavit si pevny,
pravidelny rytmus spanku a bdéni a ten dodrzovat. To mdze byt narocné obzvlast
pro dospivajici, je to vSak jedina cesta, jak zamezit zvySené Unavé béhem dne (ktera
muze byt spoustéem zachvatu) a obecné snizit i pravdépodobnost vyskytu zachvatd
(vCetné téch, které pfichazeji ve spanku).

— ZkuSeni rodiCe déti s epilepsii doporucuji téz promyslenou Upravu a peclivou udrzbu okoli
postele. Misto, kde dité spi, by mélo byt bezpeéné i pii pfipadném padu z postele,
coz znamend, Ze kazdy vecer peclivé uklizime z podlahy vSechny hrac¢ky a dalsi véci,
o které by se dité mohlo zranit, nenechavame napf. na poli¢kach vedle postele vratké,
tézké Ci ostré predméty atd. Pro nékteré déti bude vhodny pevny pols§taF (anatomicky
nebo jinak pevné tvarovany), ktery snizuje nebezpeci zaduseni.

— U nocénich zachvatG s vyraznou pohybovou aktivitou spojenou s rizikem poranéni

nizké posteli, eventualné i na matraci poloZené pfimo na podlaze.

— Neékterym rodi€dm se osvédCuji chuavicky, pfipadné chavicky s monitorem pohybu,
jinak bézné pouzivané u kojencll. Jde o zafizeni, které pfenasi a zesiluje zvuk, takze
rodi¢e vzbudi, jakmile dité za¢ne vydavat zvuky nebo se pohne. Mnohé déti vydavaji pfi
zachvatu natolik typické zvuky, ze maji rodi€e ihned jasno.

— Pomérné vzacné se pfi epileptickych zachvatech vyskytuji zastavy dechu. Pokud je
prave u vaseho ditéte pravdépodobnost zastavy vyssi, mlizete vyuzit monitor dechu.

— U nékterych déti zacina typicky zachvat zménou tepové frekvence. V tom pfipadé se
vyplati pofidit méfi¢ tepové frekvence, ktery vas podobné jako chuvicky a monitory
dechu v&as upozorni. Pied pofizenim konkrétniho monitorovaciho systému se poradte
se svym oSetfujicim Iékafem, ktery mlze posoudit jeho smysluplnost, pfipadné vam
pomoci s jeho vybérem.

— Existuji také monitorovaci pFistroje vyskytu noénich epileptickych zachvatu. Jedna
se o monitorovaci podlozky, které jsou uréeny ke sledovani ¢lovéka s epilepsii na
I0Zku Gi kfesle v dobé spanku. Dokazi upozornit na vyskyt klonické faze epileptického
zachvatu. Rozhodné tedy nejde o systémy, které by dokazaly detekovat kazdy typ
epileptického zachvatu ze spanku. Vétsinou se skladaji ze dvou souéasti — ze snimaci
podlozky a Fidici jednotky (pfipadné pfenosného pageru). Vyrobcl téchto pfistrojl je ve
sveté vicero a je vzdy vhodné probrat vase konkrétni pfedstavy a zdravotni stav vaseho
ditéte s oSetfujicim Iékafem s ohledem na mozZnosti a typy pfistrojd, které dany vyrobce
vyrabi ¢i dodavatel poskytuje. V nékterych pfipadech je mozné si monitorovaci podlozku
na urcity ¢as bezplatné zapujéit a vyzkousSet pfed pfipadnym zakoupenim.
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Bezpecnostni opatreni venku

JIrvalo nam dlouho, nez jsme se odhodlali Jirku poustét na nedaleky ,placek’ jen
s kamarady. Nejen Ze tam z oken nevidime, ale neni ani slySet, kdyby nékdo tfeba volal
o0 pomoc... Hlavné manzelka méla velky strach. Ale zase jsme nechtéli, aby se mu
smali nebo aby se citil odstrceny. Usoudili jsme, Ze kdyZ ma byt v Zivoté samostatny,
musime mu trochu té volnosti doprat. Zviast’ kdyz lécba fungovala dobre a zachvaty mu
skoro Uplné zmizely. Jifikovi kamaradi jsou fajn, tak jsme jim alespori nékolikrat vysvét-
lili, co maji kdyZ tak délat a Ze nam maji zavolat z mobilu, a oni to vzali jako normalni
véc, prosté nékdo ma jiny problém, nékdo zas tohle. Zatim se nastésti nikdy nestalo, Ze
by Jirka zachvat venku dostal a jejich pomoc potreboval.”

Dobfi rodi¢e samoziejmé vzdy dbaji na bezpe€nost svych déti a snazi se je mit pod neusta-
lym dohledem, zvlasté dokud jsou malé. U téch déti a dospivajicich s epilepsii, u kterych se
prozatim nepodafilo nemoc dostat pod kontrolu, je dohled rodi¢l vétSinou zvySeny. Pobyt
déti s epilepsii venku pak pfipada mnohym rodi¢tm natolik riskantni, Ze jej omezuji az pfilis.
Je ovSem dulezité pamatovat na to, aby dité i navzdory nemoci mélo dostatek prostoru na
pfirozeny rozvoj a postupné osamostatfiovani. K nému dité potfebuje pfekonavat pfimé-
fené prekazky, zvykat si, Ze si s nimi poradi. Miru dozoru a péce je tfeba jemné odstiriovat
s ohledem na vék ditéte i na konkrétni pradbéh nemoci. Hledani rovnovahy v této oblasti
neni nikdy snadné (viz také kapitola Jak (a pro€) dité pfiliS neomezovat?). Nasledujici text
shrnuje hlavni zasady bezpecnosti, které podle vasich konkrétnich podminek upravite na
miru vasemu ditéti.

— P¥i pobytu venku bez rodi¢t by dité mélo mit u sebe karticku informujici o tom, ze ma
epilepsii. Pozaduijte ji po svém lékafi nebo se mizete obratit na nas, Spole¢nost E, radi
vam ji zasSleme. V pfipadé zachvatu muize karticka urychlit orientaci poméhajicich.

— Variantou karti¢ky je naramek oznaéujici, Zze nositel ma epilepsii. Uéel je nasnadé —
v pfipadé zachvatu lidé v okoli nebo pfivolani zdravotnici maji ihned jasnou informaci.
Tyto ndramky nabizi vice prodejcll a je jich vicero typl. Radé rodic(, ale i déti a dospi-
vajicich s epilepsii dodavaji pfi pobytu mimo domov pocit vétsi jistoty.

— Jizdu na kole byste méli individualné prodiskutovat s Iékarem. V kazdém pfipadé by
dité mélo pouzivat ochrannou pfilbu.

— Vétsinu sporta déti s epilepsii provozovat mohou. Zalezi na konkrétnim stavu a pri-
béhu nemoci i na véku ditéte atd. Pokud si nejste jisti, je dobré dany sport konzultovat
s lékarem.

— U déti s nekompenzovanou formou epilepsie s tonicko-klonickymi zachvaty nebo
zachvaty atonickymi, pfi nichz dochazi k padim, je mozné vyuzit také anatomicky tva-
rovanou helmu pro ochranu hlavy. V pfipadé doporuéeni neurologem-epileptologem
a po nasledném schvaleni reviznim lékafem je mozné ziskat ochrannou helmu jako
pom(icku hrazenou zdravotni pojistovnou.

— Pozor na pobyt ve vyskach, Splhani ¢i horolezectvi. Nejlepsi bude se jim Uplné vyhnout.
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— Zvlastni pozornost si zaslouzi pobyt pobliz vody éi ve vodé. Tam je tieba byt obzvlast
opatrni, opét ale s ohledem na konkrétni podminky u konkrétniho ditéte.

— Dité s epilepsii mize plavat a je dobré ho to naucit. Nikdy véak nesmi plavat samo bez
dozoru; plati to i tehdy, kdyZ je dobry plavec a umi se tfeba i potdpét. Musi jej doprova-
zet nékdo, kdo je dokonale obeznamen se zdsadami prvni pomoci. Sledovat by mél dité
nejen sluchem, ale hlavné zrakem.

— Pokud u vaseho ditéte zatim nebylo dosazeno stavu bez zachvatt (epilepsie je u néj
tzv. nekompenzovand), musi mit dité ve vodé dohlizejici osobu stéle ve své blizkosti.
Tato osoba tudiz musi plavat vzdy v dosahu ditéte. Je rovnéz tieba, aby dité mélo na
sobé zachrannou vestu jak ve vodé, tak i v blizkosti vody, na lodich apod.

— Ke koupani si vybirame mista, kde neni pfiliS mnoho skotacicich déti. Nejsou vhodna
prelidnéna koupalisté Ci jejich Casti, kde se bezhlavé skace do vody. Lepsi je jit plavat
tam, kde jsou ke skoklm do vody vyhrazena specialni mista.

— P¥i pfichodu na koupalisté, k bazénu nebo na plaz je dobré o nemoci informovat plavéika
nebo plaveckého instruktora. To plati obzvlast tehdy, kdyz jde dospivajici s epilepsii pla-
vat pouze v kolektivu kamaradu. Plavcik ¢i instruktor by mél dité neustale sledovat.

— Kdyz dité dostane ,velky“ (generalizovany tonicko-klonicky) zachvat ve vodé, je tieba
mu drzet hlavu nad vodou po dobu kieéi a po jejich skonéeni jej dostat z vody ven.

MONITOROVACI PRISTROJE PRO POBYT MIMO DOMOV

Na trhu jsou v sou¢asné dobé také monitorovaci systémy pro detekci zachvatl pfi pobytu
mimo domov. Funguji na rGzném principu a s riznou mirou spolehlivosti, obecné vSak
plati, Ze dokazi spolehlivé detekovat pfevazné jen zachvaty s tonicko-klonickymi kfecemi,
pfipadné pady. O jejich pofizeni se vzdy poradte s oSetfujicim lékafem.

,1ané uZ je dnes patndct let a zachvati ma minimum, takZe ji vétsinou vadi, Ze se
nemUuZe jen tak vydat sama na chaté na kole aZ do mésta nebo Ze si nemize na pre-
hradé plavat jen tak bez doprovodu, kam sama chce. Nastésti je ale rozumnd, chape,
Ze riziko je prece jen prilis velké.”

(T

Kde hledat dalSi pomoc?

Kdyz se u vaSeho ditéte prokaze epilepsie, jako u kazdé dlouhodobé nemoci je dobré
nezustavat v dané situaci sami. Pfestoze nejspi§ mate kolem sebe rodinu a pratele, nékdy
nastanou chvile, kdy si o situaci chceme ¢i potfebujeme promluvit i s nékym dal$im kompe-
tentnim, nejen s Iékafem. Obracet se mizete kdykoliv i na dali odborniky:

— Na poradce rané péce (u déti do 7 let).

- Naneziskové organizace — v Ceské republice uz od roku 1990 podporuje déti a dospélé
s epilepsii i jejich blizké (rodice, partnery, sourozence) Spolecnost E, ktera pro vas tuto
tiskovinu s dal$imi odborniky pfipravila.
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— V ptedskolnim a zejména $kolnim véku, zvlast pokud se objevi néjaké potize v ramci
pfipravy do Skoly, problémy s u¢enim nebo s vysledky, je vhodné obratit se na pedago-
gicko-psychologickou poradnu; pfipadné pokud va$e dité ma néjaké dalSi pfidruzené
diagnozy, na specialné pedagogické centrum.

— V neposledni fadé je mozné se kdykoliv obratit na psychologa, at uz détského &i pro
dospélé — zélezi na tom, co vas tizi a trapi. Spole€¢nost E mimo jiné dlouhodobé spolu-
pracuje jak s détskym psychologem, tak i s psychologem pro dospélé, s nimiz je mozné
se poradit anebo dochazet na terapeuticka sezeni.

PORADNY A CENTRA RANE PECE

S poradcem/poradkyni rané péce muzete probrat rozvijeni ditéte pomoci hry ¢i edukaénich
pomdtcek. Jedna se o terénni ambulantni sluzbu, kdy vas zaméstnanec poradny navstivi
v misté bydlisté. Tam spole&né proberete, jak ditéti pomahat ve vyvoji. Poradce/poradkyné
rodicim doporucéuje i zapajéuje hracky a pomucky, které pomahaji rozvijet motorické
dovednosti déti. Na tuto sluzbu se rodiCe obraceji zejména pfi komplikovanéjSim pribéhu
epilepsie nebo pokud se u ditéte objevily néjaké dalSi zdravotni komplikace (potize se
zrakem, sluchem, psychomotorickym vyvojem nebo s dalSim zdravotnim handicapem).
Od poradny rané péce rodina dale ziskava informace o rehabilitaénich a zdravotnich
pomuckach, o dalSich sluzbach a zafizenich, jako je napf. respitni péce (kratkodoba
Ulevova péce o lidi, ktefi trvale pecuji o vazné nemocnou ¢&i postizenou osobu), pfedskolni
zafizeni, pfipadné lazné apod.

SOCIALNi PRACOVNICI

Se socialnim pracovnikem &i socialni pracovnici specializovanymi na problematiku epile-
psie mlzete probirat jakékoliv zalezZitosti tykajici se zivota s diagndzou epilepsie. PomUze
vam zorientovat se v situaci, udélat si pfesnéjsi obrazek o tom, co vse (i kdo) vam mize
pomoci se vyporadat s problémy, které vam a vasemu ditéti diagn6za epilepsie pfinesla.
Poradi vam napt. v praktickych otazkach, jaka opatfeni je vhodné udélat v doméacnosti nebo
jak svému ditéti spravné poskytnout prvni pomoc pfi epileptickém zachvatu. PomGze vam
zodpovédét ¢asté dotazy jako: ,MGze mé dité sportovat? MlZzeme spole¢né cestovat?”,
ale promluvit si mlzete také tfeba o tom, jak to bude s vasim ditétem ve Skolce, ve Skole:
Pfijmou ho? Postaraji se o né€j? Spole¢né mlzete také probrat, zda mate narok na néjaké
vyhody &i pfispévky od statu. Kdybyste museli o své nemocné dité celodenné pecovat,
jak pozadat o pfispévek na péci? Na jaké dalsi socialni davky ¢i kompenzaéni davky mate
pfipadné jesté narok? Promluvit si mlzete i o fadé dalSich podobnych témat.

Socialni pracovnik s vami situaci probere, vyhodnoti a nabidne vam moznosti feSeni, pfi-
padné vas odkaze na dal$i podplrné pracovniky v dané oblasti. Poda vam aktualni infor-
mace, pfipadné vam je vysvétli v ramci vasi konkrétni situace, nasméruje vas na pfislusné
organy statni spravy, a pokud to bude situace vyzadovat, pomize vam i se sepsanim
zadosti. Na specializované socialni pracovniky se mlzete obracet s opravdu riznorodymi
dotazy. Cilem spole¢ného setkani, rozhovoru ¢i emailové nebo telefonické komunikace je
podpofit rodi¢e, dodat mu potfebné informace, pomoci mu.
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LCitili jsme, Ze jsme na pokraji svych sil. Potfebovali jsme pomoc jak po psychické
strance, tak i navigovat, jakym smérem se dal vydat. Obrétila jsem se na Spolecnost E,
kterda mi dodala hodné sil. Pomohla nam i ziskat financni pfispévky. Ale hlavné oceriuji
Jejich ochotu, laskavost a lidsky pfistup.”

PRACOVNICI PEDAGOGICKO-PSYCHOLOGICKE PORADNY
NEBO SPECIALNE PEDAGOGICKEHO CENTRA

Pedagogicko-psychologické poradny (PPP) a specidlné pedagogicka centra (SPC) jsou
poradenska centra, ktera mimo jiné pomahaji détem se zdravotnim znevyhodnénim (mezi
néz patfi i déti s epilepsii) fesit potize ve Skole i s pfipravou uciva.

Do poradny nepotiebujete doporu¢eni Skoly ani lékare; pokud ovS§em doporucéeni od Skoly mate,
protoze pedagog u ditéte vniméa néjaké konkrétni potize, je vhodné vzit ho s sebou. Dilezité
je napoprvé prinést zpravy od neurologa, aby se pedagogicky poradce snaze zorientoval.

Pani Martina z blogu Epikid.cz piSe:

.PFfipravie se na to, ze v centru stravite celé jedno dopoledne. Nejprve se pracovnici
seznami s rodici a ditétem a spole&né si pohovofi o zdravotnim stavu ditéte a o vSech moz-
nych vykyvech v chovani a zvladani jeho povinnosti. Promluvite si i o socializaci a pUso-
beni ditéte v ramci kolektivu. Poté nasleduje prostor pro vySetieni, které se vétSinou rozdéli
do dvou blokl a rodi¢e mizou jit na svacinku. Je urcité lepsi, pokud je pfi vySetfeni dité
s pedagogem nebo psychologem samo a neni ruSeno Zadnymi podnéty (rodici).

Jak vypada vysledek takové prvni, diagnostické navstévy v poradné? Méa podobu psycho-
logicko-pedagogické zpravy, ktera popisuje situaci a stav ditéte a obsahuje rovnéz
rzna doporuceni: jednak pro vas, rodi¢e, jednak pro Skolu. Mohou v ni byt navrhy rliznych
opatfeni ve vyuce, ktera by vagemu ditéti pomohla. Skala téchto opatteni je velmi pestra,
od mirnych Uprav béznych u€ebnich pomdcek pfes povoleni pomlicek navic (napf. prace
s kalkulackou) aZz po zapojeni dalSiho pedagoga nebo pedagogického asistenta do vyuky
(viz kapitola Podplrna opatfeni ve vzdélavani).

Soucasti zpravy je také navrh metodické a supervizni spoluprace specialniho pedago-
gického centra se Skolou. Soucasti této spoluprace jsou pravidelné navstévy specialniho
pedagoga ve $kole, kam va$e dité chodi, jeho navstévy ve vyuce, odborné konzultace
s ugiteli, pfipadné navrh individualniho vzdélavaciho planu.

Jak vidite, specialné pedagogicka centra jsou podporou nejenom pro samotného zaka
s epilepsii, ale také pro jeho rodi¢e a pedagogy. U kazdého zéka s epilepsii je samo-
zfejmé situace jina. Pokud vasemu ditéti zasahuje epilepsie do Skolniho Zivota, napfiklad
jestlize se citi pod tlakem vlivem mnozstvi Skolnich povinnosti, bylo by Skoda nevyuZit
moznosti konzultace s PPP, pfipadné se SPC, a vytvoreni individualniho vzdélavaciho
planu.

Dlouhodoby netispéch neni pfijemny nikomu z nas a bohuzel miize ¢asto vyznamné
narusit sebepojeti i sebevédomi ditéte ¢i dospivajiciho, ktery si prestane véfit. Pak
mohou nastat rtizné zbyteéné komplikace spojené s moznymi vzniklymi strachy z neu-
spéchu. Proto je dobré pripadné vzniklé potize feSit véas nebo jim i predchazet véasnou
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navstévou PPP, pfipadné SPC - tfeba jiz pfed zacatkem skolni dochazky, abyste
ziskali vy i vaSe dité ,,naskok“ a lépe se zorientovali v moznostech, které systém
poradenstvi a pedagogické podpory v Ceské republice nabizi.

Také v pfipadé, Ze se u ditéte vyrazné zhorsi prospéch v dusledku nekompenzované
epilepsie, je vhodné a dllezité, aby rodi¢e spole¢né s Iékafem, pedagogem a poraden-
skym pracovistém hledali nové moznosti podpory. Je mozné, ze dité jen potfebuje vice
€asu na zpracovani informaci nebo na vypracovani Ukold nez jeho spoluzéci. Pokud se
u ditéte objevi studijni vykyvy, pfestoze nepolevilo v pfipravé na vyuku, je vhodné, aby
odbornici zjistili, co se déje, pfizpusobili tomu Ié¢bu (neurolog-epileptolog by se mél zamys-
let nad moznym zintenzivnénim podavané lécby, pfipadné se pokusit omezit jeji nezadouci
Ucinky), eventualné pfipravili jiny plan podpory.

Na tato poradenska pracovisté se rodiCe déti s epilepsii mohou obratit i s otazkami ohledné
dalsiho budouciho vzdélavani a zaméreni studia. Udava se, Ze nékteré obory nejsou
pro studenty s epilepsii vhodné a pokud ¢lovék vi, ze touto nemoci trpi, je lepsi se vydat na
takovou profesni drahu, aby dany obor ¢i zaméstnani nemusel v budoucnu opoustét. Vybér
vhodného oboru je ovéem velmi individualni a neni jednozna¢né mozné fict, Ze tu nebo
onu préaci ¢lovék s epilepsii nesmi vykonavat. Obecné se nedoporucuje u lidi s epilepsii
s nekompenzovanou epilepsii a s tonicko-klonickymi epileptickymi zachvaty s bezvédomim
napf. prace ve vyskach, prace u otevienych strojl, s vrtackami, s lisy, motorovymi pilami,
elektfinou, chemickymi latkami u otevieného ohné ¢i salavého tepla. Pacienti se zachvaty
by neméli volit zaméstnani, ktera jsou zcela zavisla na vlastnictvi fidi€ského prikazu —
radéji ani v pfipadé, kdy momentalné splriuji podminky jeho pfidéleni. Povolani, kde se pra-
cuje se zvifaty v pfimé péci, téz nejsou pro lidi s epilepsii zcela vhodna. Opét je vSak tfeba
mezi pacienty s jednotlivymi typy epilepsie rozliSovat. Situace u ditéte/studenta napfiklad
se dvéma tfemi zachvaty absenci za mésic je Uplné jina, nezli u ¢lovéka s velkymi kfeco-
vymi zachvaty. Je mnoho lidi s epilepsii, ktefi vystudovali a studuji SS, VOS i vysoké $koly
a jsou ve svych oborech Uspésni. Jen je vhodné dobfe a rozumné vybirat s ohledem jak na
pfipadna omezeni, tak i na zaméreni kazdého ditéte ¢i dospivajiciho, na jeho schopnosti,
dovednosti, znalosti a viohy i na to, co ho bavi a co by ho mohlo bavit a téSit i do budoucna.
(Podrobnéji v kapitole Kam po Skole?)

PSYCHOLOG

Na psychologa se mUlzete obratit, kdykoliv se citite v dusevni nepohodé. Nemusite pfi-
chazet s konkrétnim dotazem €i problémem, psycholog vam vétSinou na spoleéném sezeni
pomUze v ramci rozhovoru nahlédnout do vasi psychiky a spoleéné budete hledat feseni
tizivych situaci. Samoziejmé se na néj mlzete obratit i s konkrétnim dotazem, ktery souvisi
s vychovou a péci o dité s epilepsii.

Setkani s psychologem by vam mélo umoznit pohovofit (nejen) o vasich zkuSenostech
s epilepsii, poskytnout vam rady a informace ke zlep$eni situace vasi i vaseho ditéte. Psy-
chologa mlzete vyhledat také v situacich, kdy zaznamenate u svého ditéte néjaké zmény
v chovani, v adaptaci na Skolku, na Skolu, potize v kolektivu apod. Détsky psycholog
mize vaSemu ditéti pomoci se v dané situaci zorientovat, dité se mu mize svéfit, vypovidat
se, a to i pokud je malé — détsky psycholog umi pracovat s nejriiznéjSimi technikami, napfi-
klad dovede s détmi komunikovat formou pfirozené hry nebo kresby. Takové sezeni mlize
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ditéti pomoci uvolnit se ze stresu a z napéti nebo mu napf. dopomoci k lepSimu navazovani
socialnich kontakt(. Zalezi na tom, s jakou ,zakazkou“ za psychologem pfijdete.

P¥i vybéru psychologa muzete volit mezi klinickym psychologem pro dospélé nebo
pro déti, podle toho, ¢i potize byste radi fesili. Existuji i psychologové, ktefi pracuji s obéma
typy klientd. Vétsina klinickych psychologt do svych sluzeb zahrnuje psychologickou dia-
gnostiku (klinické a testové vySetreni), psychologické poradenstvi, krizovou inter-
venci a psychoterapii. Klinicky psycholog je pracovnikem ve zdravotnictvi, proto je mozné
jeho sluzby hradit ze zdravotniho pojisténi, pokud je smluvné vazan praveé s vasi zdravotni
pojistovnou. Nevyhodou v§ak mohou byt dlouhé éekaci doby na termin konzultace, které
se nékdy pohybuji az kolem tfi mésic(.

MlzZete také volit mezi psychology pro dospélé ¢i pro déti, ktefi plsobi v soukromé praxi.
Jejich sluzby hradite pfimo vy. Tito psychologové vétSinou nenabizeji psychologickou dia-
gnostiku. K jejich sluzbam vSak stejné jako u klinickych psychologl patfi psychologické
poradenstvi, krizova intervence a razné druhy terapie. Vyhodou zde muze byt rychlé objed-
nani klient na konzultaci.

Je dobré rozliSovat mezi krizovou intervenci, psychologickym poradenstvim a psy-
choterapii. Krizova intervence je odborna pomoc poskytovana ¢lovéku v nouzi, kterou
vhimé jako neodkladnou a naléhavou a kterou neni schopen fesit vlastnimi silami a vlast-
nimi moznostmi. Krizova intervence muze probihat i po dobu nékolika dni, aby se zvysila
klientova schopnost zvladat tizivou situaci, vratily se mu pocity bezpeci, a celkové se tak
zlepSila kvalita jeho sou€asného Zzivota. V psychologickém poradenstvi jde o pomoc
Clovéku, jehoz chovani i prozivani je v normée, ale ktery je v sou¢asnosti v obtizné Zivotni
situaci (rodinna krize, pracovni stres apod.). Cilem nejsou osobnostni zmény ani vylééeni,
ale pfekonéni a odstranéni aktualnich potizi. Psychoterapie si klade za cil dosahnout hlub-
Sich osobnostnich zmén. Jedna se (nejen) o IéCbu duse, jejich obtizi a onemocnéni pomoci
psychologickych prostiedkd. Psychoterapie je také uziteénym pomocnikem napf. pfi 1é¢bé
nékterych télesnych obtizi a vztahovych probléma.

Finan€éni podpora

,V té dobé jsem jesté pracovala, proto museli pres dopoledni hodiny vypomahat rodice,
ale psychicky to bylo pro né téZ velmi tézké, a tak jsem opustila praci a vénovala se
Leni¢ce. Tim nase rodina prisla o mdj finanéni platovy piijem a dostali jsme se ¢as-
te¢né do financni tisne."

Na rodinu ditéte s epilepsii mlze zdravotni problém ditéte dopadnout mimo jiné i jako velka
existencni starost. Zvlast pokud se onemocnéni vaseho ditéte dlouho nedafi kompenzovat
(Uspésné |écit), budete mozna potiebovat odejit ze zaméstnani a zlstat s ditétem doma.
Mozna vaSe dité potfebuje kompenzaéni pomUcky, které nejsou zadarmo. Podivejme se
nyni, jak vam maze finanéné pomoci stat.
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PRISPEVEK NA PECI

Tento pfispévek je uren ,osobam, které z diivodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho
stavu potfebuji pomoc jiné fyzické osoby pfi zvladani zakladnich zivotnich potfeb v roz-
sahu stanoveném stupném zavislosti“ podle zakona o socialnich sluzbach. Z poskytnutého
pfispévku pak tyto osoby hradi pomoc, kterou jim mize dle jejich rozhodnuti poskytovat
osoba blizka, v naSem pfipadé rodi¢ ditéte s epilepsii, asistent socialni péce, registrovany
poskytovatel socialnich sluzeb atd.

Poskytovani tohoto pfispévku se fidi zakonem €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni
pozdéjSich predpist, a vyhlaskou €. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni
zakona o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich predpisu (dale jen vyhlaska €. 505/2006 Sb.).

P¥i posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat tyto zakladni Zivotni potfeby:
mobilita (pohyblivost), orientace, komunikace, stravovani, oblékéni a obouvéni, télesna hygiena,
vykon fyziologické potfeby, péce o zdravi, osobni aktivity a u osob nad 18 let pé€e o domécnost.

V dobé vzniku této brozury (2017) €ini vySe pfispévku na péci pro osoby do 18 let véku za
kalendafni mésic:

3300 K¢, jde-li o stupen | (lehka zavislost)

6600 K¢, jde-li o stupen |l (sttedné tézka zavislost)
9900 K&, jde-li o stupen lll (t&zka zavislost)

13200 K¢, jde-li o stupen IV (Uplna zavislost).

VySe pfispévku na péci pro osoby starsi 18 let Cini za kalendéini mésic:

880 K¢, jde-li o stupeni | (lehk& zavislost)

4400 K¢, jde-li o stupen Il (stfedné tézkéa zavislost)
8800 K&, jde-li o stupen Il (t&zka zavislost)

13200 K¢, jde-li o stuperi IV (Uplna zavislost).

Chcete-li Zadat o prispévek na pédi, je tfeba podat pisemnou zadost. Zadost se podava na
tiskopisu predepsaném ministerstvem (formulafe jsou k dispozici na kontaktnich pracovi-
stich krajskych pobogek Utadu prace nebo na Integrovaném portalu MPSV https:/formulare.
mpsv.cz/oksluzby/cs/welcome/index.jsp), a sice na kontaktnim pracovisti krajské pobocky
Ufadu prace. Pfislugnost se uréuje podle mista trvalého pobytu Zadatele. Krajska pobogka
Uradu prace pak nejprve provede ,socidlni $etfeni, pfi kterém se zjistuje schopnost samo-
statného Zivota osoby v jejim pfirozeném socialnim prosttedi®: jinymi slovy navstivi vas soci-
alni pracovnik a bude zji$tovat miru samostatnosti vaseho ditéte v pééi o sebe u vas doma.
Nasledné krajska pobocka Uradu prace zasle prislusné okresni spravé socialniho zabezpedéeni
zadost 0 posouzeni stupné zavislosti osoby. Pfi posuzovani stupné zavislosti osoby vychazi
okresni sprava socialniho zabezpeceni ze zdravotniho stavu osoby dolozeného néalezem vyda-
nym poskytovatelem zdravotnich sluzeb, z vysledku sociélniho Setfeni a zjisténi potfeb osoby,
popfipadé z vysledkl funkénich vysetfeni a z vysledku vlastniho vySetfeni posuzujiciho Iékare.

Na zakladé tohoto posudku pak krajsk& pobo¢ka Ufadu prace vyda rozhodnuti o tom,
zda vam bude pfispévek na péci pfiznan ¢&i nikoliv. Proti tomuto rozhodnuti se Ize odvo-
lat. Odvolani se podava k Uradu, ktery napadené rozhodnuti vydal, o odvolani pak rozho-
duje MPSV. Pokud vam bude pfispévek na péci pfiznan, bude vam jej vyplacet krajska
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poboéka Ufadu prace, ktera je pfislugna k rozhodovani o pispévku, bud prevodem na
platebni U¢et, nebo postovnim poukazem (slozenkou).

K pfispévku na pééi se vaze oznamovaci povinnost ptijemce. Zadatel &i pfijemce pfi-
spévku na péci je dle zdkona o socialnich sluzbach povinen pisemné nahlasit jakékoli
zmény rozhodné pro narok na pfispévek nebo jeho vysi do osmi dnti. Jedna se pfedevsim
o nastup do pécée zdravotnického zafizeni i o nasledné propusténi z hospitalizace. P¥i
hospitalizaci trvajici po cely kalendafni mésic totiz vyplata pfispévku jeho pfijemci nenalezi.
V pfipadé nenahlaseni hospitalizace by tudiz mohlo dojit k neopravnéné vyplaté a vznikl by
preplatek. Proto vzdy, kdyz pro dité planujete néjakou aktivitu (letni tabor, hospitalizaci
v nemochnici, lazné, respitni pobyt, dochazku do internatni §koly a podobné), pama-
tujte na tuto ohlaSovaci povinnost a nepromeskejte Ihltu osmi dnd ode dne, kdy zména
nastala. Pozor, tato povinnost plati i v pfipadé, Ze vite, Zze zména v péci o dité (napfiklad
v dobé étrnactidenniho letniho tabora) vyplatu prispévku na péc¢i neovlivni.

Postali (pisemné) oznameni na podatelnu Gfadu, ve kterém bude uvedeno, jaké osoby
pobirajici pfispévek se zména tyka, kdy hospitalizace zacala a po jejim skonCeni stejné
oznameni, ze hospitalizace byla ukonéena a k jakému datu. Pokud byste na oznamovaci
povinnost zapomnéli, sankci mize byt odebrani pfispévku na tfi mésice.

SOCIALNi DAVKY

Dale mohou (nejen) rodiCe déti s epilepsii vyuzit finanéni podporu z oblasti socialnich
davek. Tato oblast se mize zdat slozita a nepfehlednd, navic systém podléha riznym zmé-
nam v koeficientech vypoc¢td davek. Obecné se také Zzadosti o socialni davky vyfizuji na
Uradech prace, dle mista trvalého bydlisté. Je mozné zadat o davky statni socialni pod-
pory (pfispévek na bydleni, rodi€ovsky pfispévek, pfidavek na dité, pohifebné, porodné,
davky péstounské péce) a o pomoc v hmotné nouzi (pfispévek na Zivobyti, doplatek na
bydleni, mimoradna okamzita pomoc, zivotni a existenéni minimum).

Existuji i dal$i davky, které jsou uréené pouze pro osoby se zdravotnim postizenim: pfi-
spévek na mobilitu, pfispévek na zvlastni pomdcku (v pfipadé, Ze je pro dité zapotfebi
kompenzaénich pom0cek), pfispévek na zakoupeni motorového vozidla. Jsou rovnéz urcité
vyhody pro zdravotné postizené: prikazky TP, ZTP, ZTP/P, parkovaci prlkaz, dariové
a poplatkové ulevy. Aktualni informace k socialnim davkam se muzete docist naptiklad na
portalu vefejné spravy http://portal.gov.cz/portal/obcan/.

V ramci finanéni podpory napfiklad pfi zakoupeni pomicky Ci rehabilitatniho pobytu pro dité je
mozné obratit se také na vybrané nadace a nadaéni fondy v CR. S vybérem vhodnych nadaci
a pripadnym sepsanim zadosti je mozné obratit se na socialni pracovnice Spole¢nosti E.

»INa radu détské lékarky, a protoZe do mé casto 'hucela’ blizka kamaradka, jsme zkusili
na jafe podat Zadost o prispévek na péci a Zadost o ZTP prikazku. Asi néjakym zdzra-
kem nam byla ZTP pfiznana, a k tomu na 1 rok Il. stuper prispévku. Byla jsem v Soku,
viibec jsem necekala, Ze by to klaplo, snad jsem si i myslela, Ze Pavlik na to nema
viibec ndrok. Rodinnou financni situaci ndm to urcité ulehci, ale pokud bych si mohla
vybrat, bylo by lepsi, kdyby Paviik epilepsii viibec nemél a my neméli divod Zadat..."
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Vase dite s epilepsii
a vzdélavani
Diagno6za epilepsie fadi dité do tzv. skupiny déti se specialnimi vzdélavacimi poﬁe-
bami (SVP). Kromé $kolského zakona upravuje vzdélani téchto déti dale vyhlaska MSMT
€. 27/2016 Sb. o vzdélavani zakl se specialnimi potfebami a zakd nadanych; vyhlaska
€.72/2005 — o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych

zafizenich; a kone¢né vyhlaska &. 48/2005 — o zakladnim vzdélavani a nékterych néalezi-
tostech pInéni povinné Skolni dochazky.

Déti, které mezi zdky se SVP zafazuje jejich zdravotni stav, byly donedavna déleny
pfedevsim podle diagnéz (,,déti se zdravotnim postizenim* a ,,déti zdravotné znevy-
hodnéné“ — druha skupina zahrnovala déti s dlouhodobym, recidivujicim a chronickym
onemocnénim, neboli pravé i déti s epilepsii). Toto rozdéleni pak dale ur€ovalo, jakymi
opatfenimi muze Skola vyjit vstfic specialnim potfebam ditéte. Toto rozdéleni nebylo v pfi-
padé epilepsie pfiliS vyhovujici, protoze z hlediska skuteénych potfeb a moznosti ditéte
s epilepsii ve vzdélavani pfedevsim velice zalezi na tom, nakolik Uspésné je u néj nemoc
IeéCena. Nékteré déti s epilepsii na tom jsou ve Skole v podstaté stejné jako zdravé déti,
u jinych Ize ¢ekat pfi Skolnim vzdélavani fadu pfekazek a v praxi je tfeba jim pomahat
stejné jako détem se zdravotnim postizenim. Souc¢asnéa pravni Uprava se od ,diagnostic-
kého" pfistupu nastésti posunula smérem k dlrazu na skute¢né potfeby zaka a na zp(-
soby, jimiz $kola mdZe vyjit témto potfebam vsttic. Rika se jim nyni podpiirna opatfeni
a jejich poskytovani upravuje vyse zminéna vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. o vzdélavani zakud
se specialnimi potfebami a zak( nadanych. Podplrna opatfeni by méla véem détem se
specialnimi vzdélavacimi potfebami (at uz jsou zdravotné postizené, nebo znevyhodnéne,
¢i maji jiné specialni vzdélavaci potfeby) pomoci k lepSimu zaclenéni do skupiny tzv.
intaktnich déti (déti bez SVP).

O jaka opatieni jde? O takové upravy ve Skolskych sluzbach a vzdélavani, které maji odpo-
vidat zdravotnimu stavu (nebo jinym Zivotnim podminkam ¢&i kulturnimu prostfedi) ditéte.
Jde o upravy didaktickych postupt i vyukovych metod.

Podplrna opatfeni jsou ¢lenéna do péti stuprid. Prvni stuperi podplrnych opatfeni stano-
vuje Skola. Od druhého stupné jsou podplrna opatfeni stanovovana jiz $kolskym poraden-
skym zafizenim, a to po projednani se zakonnym zastupcem ditéte a se Skolou.

VS8echny déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami tak maji pravo bezplatné vyuzivat
jakakoli podplrna opatfeni poskytovana Skolou i Skolskym zafizenim (§ 16 zakona €.
561/2004 Sb. skolsky zakon). Tak mohou byt pro déti se specialnimi vzdélavacimi potre-
bami, k nimz patfi i nékteré z déti s epilepsii, vytvofeny potfebné podminky, které umozni
témto détem se bez vétSich obtizi zaclenit do systému vzdélavani v matefskych, zaklad-
nich i stfednich Skolach bézného typu. O podpurnych opatfenich si fekneme vice pozdéji
v samostatné kapitole.
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S epilepsii do skolky

Jestlize je vaSe dité pfedskolniho véku, nejspis s nim dfive €i pozdéji zamifite do matefské
Skolky. Déti s epilepsii vétSinou mohou nav&tévovat béZznou matefskou Skolu. Jsou samo-
téch je vSak velmi malo. Pokud ma vase dité pouze epilepsii a Zzadnou dalsi diagnézu,
patii do bézné skolky. Je pro néj vhodné, aby si zvyklo na pobyt mezi ostatnimi détmii na
rezim vychovného zafizeni (tedy aby se socializovalo jako jiné déti).

Néktefi autofi uvadeéji, ze pro déti s epilepsii je dochazka do Skolky obzvlasté dudlezita,
a to pfedevsim z hlediska spravného psychomotorického vyvoje. Déti se také mezi svymi
vrstevniky uci vzajemné pomoci, toleranci, hfe v kolektivu i komunikaci. Pfestoze epilepsie
rozhodné neni zanedbatelnym zdravotnim problémem, neméla by byt didvodem k vy¢lerio-
vani z kolektivu déti v béznych matefskych Skolach. Samoziejmé je tfeba, aby pracovnici
Skolky stejné jako u déti s jinym zdravotnim znevyhodnénim brali ohledy na individualni
potfeby a pfipadna omezeni ditéte.

PRIJETi DITETE S EPILEPSIi DO SKOLKY

JJisté by bylo nejjednodussi s nim zustat doma, ale byla by to pro syna medvédf
sluzba — izolace by mu pro jeho dalsi vyvoj neprospéla. Potfebuje podnéty a navazovat
kontakty, jako zdraveé déti..."

Dochazka do $kolky pro nejmladsi pred$kolni déti neni v Ceské republice povinna
a dité na ni také nema pravni narok. Na druhou stranu v8ak maji déti v CR zakonem
zarugeny rovny pristup ke vzdélani (viz Umluva o pravech ditéte, Listina zakladnich prav
a svobod, 8kolsky zakon, antidiskriminacni zakon). Pfesto se rodice tfi i Ctyfletych déti
s epilepsii v praxi ¢asto setkaji pfi zapisu do matefské skoly s odmitnutim, a to i tehdy, kdyz
je jejich dité dlouhodobé bez zachvatl. Pro¢?

Skolky totiZ k détem se zdravotnim omezenim mnohdy pfistupuji jako k zatézi navic. | kdyz
nemaji pravo dité odmitnout kvali jeho zdravotnimu stavu, jak si ukazeme v dalSim textu, ve
skute€nosti tak ¢asto €ini. Mivaji obavy z komplikaci, které jim dité s epilepsii mize pfinést,
ucitelky si nejsou jisté, zda ditéti dokazi v pfipadé potfeby pomoct, a nékdy maji jako ¢ast
vefejnosti ne zcela spravné informace o tom, co vlastné epilepsie je.

Jak tedy co nejvice zvysit $ance svého ditéte na pfijeti do MS a na hladky pribéh celého
procesu?

Diikladné se informujte o Skolkach v okoli svého bydli§té. Obecni matefské $kolky musi
pfednostné pfijimat vSechny déti starsi ¢tyr let (od zafi 2018 star$i tfi let) ze své spadové
oblasti do naplnéni kapacity. V pfipadé nedostate¢nych kapacit budou mit pfednost déti
pétileté pfijimané k povinnému piedskolnimu vzdélavani. U soukromych MS mate vétsi
volnost vybéru. Zkuste zjistit, jak se v té které Skolce k détem chovaji, jak pfistupuji
k nim i k rodi¢am, kolik je déti ve tfidach, zda tam chodi i déti s asistenty pedagoga apod.

60

To mlzZete vyzvédét od znamych a sousedu, zejména od rodi¢d, ktefi uz ve skolce dité
maji. Kontakty Ize najit pfes matefska centra. Podle autorky blogu Epikid byvaji vyhodou
mensi zafizeni — venkovské Skolky, alternativni détské skupiny, lesni Skolky atd.

Nékteré Skolky je mozné zaéit nav§tévovat jesté pred samotnym nastupem. Rodié¢im
s détmi jsou nabizeny adaptacéni chvilky nebo i pdldne, jejichz hlavnim cilem je seznameni
ditéte s prostfedim MS. Organizace priibéhu a éetnost setkani je v matefskych Skolach
rozdilna, li$i se také nazvy: ,Herni¢ka“, ,Skolka na zkousku®, ,Skolka nanegisto“ atd. Nékdy
se jedna o jednu az dvé hodiny tydné ke konci $kolniho roku (kvéten, ¢erven), jindy tfeba
o jedno dopoledne nebo odpoledne v tydnu, kdy déti spolu s rodi¢i navstévuji mater-
skou Skolu a prostrednictvim her se seznamuji s €innostmi, moznostmi prostredi
a v neposledni fadé také s budouci pani uéitelkou. Toto bychom doporuéili kazdému
ditéti, nejen s diagn6zou epilepsie. Dité totiz takto neztraci naraz jistotu a bezpedi, které
pro néj predstavuje blizka osoba. Do pribéhu ¢innosti rodi¢ vétSinou nezasahuije, je jen
pasivnim spole¢nikem a skyta oporu ditéti. Tomu pfedskolkova dochazka umozni snaze si
pfivyknout na nové prostfedi, kam se pozdéji nebude tolik bat chodit uz bez rodica. | ucitel-
kam pomUze seznamit se pfedem s ditétem a jeho potfebami. U déti s epilepsii mlze i tohle
pfiznivé ovlivnit postoj matefské Skoly k pfijeti ditéte.

U zapisu do MS diagnozu epilepsie rozhodné nezamléujte, a to ani pfi dosavadnim velmi
mirném prdbéhu, uz s ohledem na bezpeci své dcery ¢€i syna. Pokud vase dité nema epilepsii
piné kompenzovanou ¢&i pokud ma jiné pfidruzené zdravotni potize, je na misté se obratit na
Skolské poradenské zafizeni (PPP — pedagogicko-psychologickou poradnu ¢i SPC — special-
né-pedagogické centrum) a pozadat o konzultaci k zadosti o asistenta pedagoga.

Pokud si to mizete dovolit, stoji také za zvazeni, zda by vasemu ditéti neprospélo, kdybyste
s nim z@stali na rodiCovské dovolené Ctyfi roky a mohli se mu tak déle vénovat. Vyssi vek
mUize byt i vyhodou pfi zapisu do MS.

ZACINAME CHODIT DO SKOLKY

,Krystifek se napred skolky bal, bylo to tézké, loucit se s nim a vidét, Ze tam nechce
byt, jenze jsem musela do prace a nedalo se nic délat. Ucitelky ale byly prijemné,
dovedly déti i pohladit, a tak si i nas Krystof celkem rychle zvykl. Zachvaty ve skolce
mél jen dva a ucitelky si s tim dobre poradily. Bez problémi mu ddvaly v poledne Iéky,
jak jsme se domluvily. Hlavné jsem ale ocenila, Ze byly na néj laskave, ono to je ze
zacatku tézké i pro zdrave déti.”

Poéateéni nejistotu pfi nastupu do MS pomuze ditéti prekonavat dGvérny vztah
a oteviena komunikace s rodi€i. Oboji jsme doufejme péstovali uz od zacatku, a dité
nam tedy dlvéfuje. Nesmirné dllezita je pravdivost informaci, které ditéti sdélujeme.
Ne v8echny musi byt pfijemné, ale pokud ditéti nelzeme, podporujeme v ném pocit jistoty.

Je Zadouci ditéti naslouchat, dat mu prostor k vypovézeni zazitkd z celého dne, vyptat
se ho, jak se mélo a co délalo. Dité tak vidi zajem a aktivni pfistup rodi¢e, sou€asné si
utvafi pohled na prozitky, uvédomuje si také (a do jisté miry pfejima) pohled dospélého.
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Pro predskolni dité pfed i po zacatku dochazky do skolky je velmi dulezity rovnéz
mimoskolni kontakt s détmi. Jedna se o neformalni a dospélym nefizena shledani, kde
dité ziskava bohaté zkusenosti. Je dobré, aby se dité takto setkavalo s détmi rizného
véku. | pouhé pocatecni ,hrani vedle sebe“ ma svilij vyznam. Dité se tak uc¢i uvédomit si
role — Ze se Casto bude muset podfidit star§imu, mensi déti ze je tfeba chranit a peCovat
o né. Dité se také uci prosadit se mezi ostatnimi. Je pro né vyhodné, kdyz se nauci pfimé-
fené komunikovat ve skupiné pravé v tomto (pfedskolnim) obdobi. Ve Skolnich letech jsou

Dité, kterému se dostalo malo socialnich pfilezitosti pfed nastupem do matefské Skoly,
muze kolektiv tfidy vnimat jako ohrozeni, jako vyrazné naruSovani osobniho prostoru,
a bude obtizné nalézat zplsoby, jak do n&j proniknout. Kontakt s vrstevniky a jejich vza-
jemné zaujeti dava rodi¢i moznost vytvaret postupny odstup. Dité se za takovychto okol-
nosti uci fungovat bez jeho pfitomnosti a postupné si pfivykd na odlouceni. Ziskava tim
pozitivni zkuSenost, Ze rodi¢ se opét vrati a ono samo situaci zvladlo.

Schopnost odlouéeni ma pfi nastupu do M$ velky vyznam. Pfedchazejici proces
louéeni ovliviiuje dalsi fungovani ditéte ve tfidé. Louceni by nemélo byt hektické a roz-
hodné by se rodi¢ s ditétem nemél rozchazet ve sporu. Negativné také pUsobi dlouhé
lou€eni, kdy se rodi¢ nema k odchodu, pfestoze dité uz je vtazeno atmosférou tfidy.
Pfichod do Skolky a odchod rodi¢e by mél mit svlj fad. Je dobré stanovit si urcita
pravidla, co je jasnym signalem rozejiti. MGzZe to byt zamavani, pusa, pohlazeni nebo
jakykoliv jiny ritudl.

SPOLUPRACUJEME S MATERSKOU SKOLKOU

,Postéstilo se nam natrefit na skolku, kde byly pani ucitelky i reditelka vyslovené milé,
vstricné, s MartiCkou nemély sebemensi problém. Na zacatku jsme jim vSechno
napsali, jak presné se ten syndrom jmenuje, co délat pfi zachvatu, a ony to vsechno
vzaly jako néco, co k ni prosté patfi. Potom v poslednim roce Skolky dostala Marticka
novou ucitelku, které déti fikaly ‘ta pfisna’. Nevim, jestli byla opravau prisna, ale nebyla
zdaleka tak hodna jako ostatni. Jednou fekla pfed ostatnimi détmi néco ve smyslu, Ze
Marticka neni normdalni, a dcerka mi to pak povédeéla. Sama si z toho nedélala tolik jako
ja, nebo to tak aspori vypadalo. Ve mné ale hrklo. Promluvila jsem si s tou ucitelkou,
nakonec i s feditelkou, snaZily jsme se si to vysvétlit — co znamena ‘normalni ‘a jak to
s tou Marti¢cinou nemoci je. Méla jsem dojem, Ze neni zla, jenom je ji to vSechno trochu
jedno. Nakonec se pak uz chovala k Marticce dobre, ale nestyska se nam po ni!*

Vzdélavani i vychova vSech déti by méla probihat vzdy ve vzajemné spolupraci mezi rodi-
nou ditéte a matefskou $kolou, a u déti s epilepsii to plati obzvlasté. Nebot to, jak se dité citi
a co proziva, ma z hlediska jeho Uspésné adaptace klicovy vyznam. Dité se musi v prvni
radeé citit v bezpeéi a musi byt spokojené, aby se mohlo efektivné vzdélavat a hlavné
zdravé rozvijet. Proto je spoluprace i komunikace mezi uciteli a rodi¢i ditéte nezbytna.
Rodi¢e by se méli aktivné snazit o partnersky vztah s matefskou Skolou, zalozeny na vza-
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jemném respektu a ddvére, na ochoté spolupracovat a komunikovat.
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U ditéte s epilepsii to plati dvojnasob. Takto nemocné dité vyzaduje zvlastni pfistup. Proto
nesmi rodi¢e nemoc ani detaily jejiho vyvoje (napf. pfechodné zhor$eni) ucitelm v zad-
ném pfipadé zatajovat, ani z obavy, aby nebylo dité vyélenéno z kolektivu ostatnich déti.

Pedagog by tedy rozhodné mél védét o tom, Ze ma ve tridé dité s epilepsii. Je tfeba
nejen, aby byl schopen ditéti v pfipadé potfeby poskytnout prvni pomoc pfi epileptickém
zachvatu, zejména pfi ,velkém“ (generalizovaném tonicko-klonickém) zachvatu, a zazna-
menat jeho prabéh vEetné okolnosti, za kterych se objevil, i jeho projeva. Uciteli Ci uCitelce
byste méli poskytnout zejména nasledujici informace:

— Co u va$eho ditéte epileptické zachvaty spousti.

— Zda se u ného pfed propuknutim zachvatu objevuji néjaké konkrétni signaly.

— Jak se obvykle zachvat u ditéte projevuje, jaké ma pfiznaky.

— Jak nejlépe muize dité zachvat zvladnout, jak mu mize pedagog pomoci.

— Jakou péci dité vyzaduje po prodélaném epileptickém zachvatu.

— Jaké je tfeba dodrzovat zasady prevence Urazl (napf. noSeni helmy pfi jizdé na kole,
zvySeny dozor pfi koupani).

Pedagogovi byste méli pfedat i pfipadné ostatni dllezité informace o zdravotnim stavu

ditéte. Mdzete mu tfeba vyhotovit i pfehledny seznam. Pouze tehdy, kdyz ucitel nebo ugci-

telka zna vSechna specifika, mlze dité vést spravnym smérem, coz je dllezitym pfedpokla-

dem k bezproblémovému zaclenéni ditéte do kolektivu ostatnich déti.

Moznosti, jak Ize se Skolkou spolupracovat a komunikovat, je v dnesni dobé jiz pomérné
mnoho. MizZe jit o dny otevienych dvefi, tfidni schlizky, konzultacni hodiny s uciteli, vystavy
détskych praci, nasténky nebo i besidky a jiné akce porfadané matefskou skolou (tfeba
neformalni posezeni rodict s détmi pfi opékani buftl na Skolni zahradé), ale samozfejmé
také kontakt po telefonu, e-mailem, na sociélnich sitich a chatech.

Dobra spoluprace s matefskou Skolou vam mlze pomoci ¢aste€né zmirnit obtize, které
nemoc vnesla do Zivota vasi rodiny.

,Podafilo se nam najit dobrou dusi v podobé reditelky matefské Skolky, ktera byla
ochotna vyslechnout veskera specifika, k nimz je tfreba pri dochazce syna do skolky
prihlédnout, pfijala ho a zajistila mu asistenta... Syn uz se do Skolky tési a ja doufam, Zze
prinds bude stat dal Stesti, aby ji mohl alespori v omezené mife absolvovat.”

(I

CO KDYBY NAM DIiTE DO MS VZiT NECHTELI?

Pokud se chcete pfedem pfipravit i na moznost, Zze by vase dité Skolka nechtéla pfi-
jmout, je dobré védét, na¢ mate vy, resp. vase dité pravo a jaké zakony pfijimani déti
do MS upravuji. Rozhodovani o pfijimani déti do MS probiha jako spravni Fizeni, na
které se tudiz vztahuje spravni fad (zakon €. 500/2004 Sb.). Déle ho upravuje Skolsky
zakon (zakon €. 561/2004 Sb.) a vztahuji se k nému i dalSi zadkony a predpisy, napf. tzv.
zdravotni pravo (mj. potvrzeni o o¢kovani), antidiskriminacni zakon (zakon ¢. 198/2009
Sb.) aj. Dochazka do $kolky, at uz vefejné, nebo soukromé, zapsané ve $kolském rejst-
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fiku je z hlediska prava ,pfedskolnim vzdélavanim a uzivanim vetejné pfistupné sluzby*.
Dochazka do soukromé Skolky, ktera neni zapsana ve Skolském rejstfiku, je ,uzivanim
vefejné nabizenych sluzeb®.

Kdyz si podate pisemnou zadost o prijeti ditéte do MS, je $kolka povinna Zadost prevzit,
a pokud si feknete o potvrzeni, musi vam také pfijeti Zadosti potvrdit. Kdyby vam to zaméstnanci
Skolky odmitli, mizete Zadost poslat poStou jako doporu¢eny dopis nebo zasilku s dodejkou.

O pfijeti ditéte do MS rozhoduje Feditel ¢i Feditelka $kolky na zakladé vyjadreni $kol-
ského poradenského zafizeni nebo vyjadfeni praktického pediatra. Na rozhodovani ma
podle spravniho fadu tficet dni. V praxi se vétSinou rozhoduje mnohem rychleji, pfesto je
dobré mit na paméti, ze feditel(ka) si tuto Ih(tu mdze prodlouzit. Prodlouzeni vSak nesmi
nékolikanasobné prekrocit zakonnou Ihutu.

Pokud bude rozhodnuti zaporné, musi byt odGvodnéno. To znamena, Ze musi obsahovat
divody, pro které neni mozné konkrétni dité do Skolky pfijmout. Tyto diivody se musi tykat
jen ditéte samotného, nikoli jeho rodiny (napt. Ze do Skolky uz chodi jeho starsi sourozenec,
ktery je z hlediska Skolky ,problémovy*“, nebo Ze jeden z rodi¢U ditéte je na rodi€ovské dovolené
s jinym ditétem). Pijeti také nelze odmitnout z objektivnich divodi na strané ditéte, jako je
treba zdravotni stav. V praxi to Skolka nékdy ucini (napf. pravée tehdy, kdy dité trpi chronickou
nemoci, nebo kdyz nemohlo byt kvili své diagn6ze kompletné nao¢kovano, protoze ma néktera
nebo vSechna povinna o¢kovani kontraindikovand). Tim se ovdem Skolka, resp. jeji feditel(ka)
stavi proti doporu€eni Iékare, ktery shledal dité schopnym pobytu v kolektivu.

Jestlize vam zaméstnanci Skolky feknou, ze vaSe dité do Skolky nepfijmou, aniz by feditel/
feditelka rozhodoval/a o Zadosti, je jejich postup formalné v rozporu jednak se spravnim
fadem, jednak se Skolskym zakonem. Jestlize Skolka odmité dité pfijmout kvdli jeho zdra-
votnimu stavu, je tento postup v rozporu také s antidiskriminaénim zakonem. (Viz také vyja-
dfeni ombudsmana, vefejného ochrance prav: ,Pausalni odmitnuti pfijmout do matefské
Skoly dité se zdravotnim postizenim pfedstavuje pfimou diskriminaci.”)

Toto vSe plati nejen u Skolek verejnych, ale také soukromych, a to i u téch, které nejsou
zapsané ve $kolském rejstriku. Skolky se totiz nesmi dopustit ,rozdilného zachazeni
s détmi podle zdravotniho stavu pfi pfistupu ke vzdélavani a sluzbam®, soukroméa Skolka
nezapsana ve Skolském rejstiiku by se zase dopustila ,rozdilného zachazeni z ddvodu
nepfiznivého zdravotniho stavu pfi pfistupu ke sluzbam®.

Jestlize vam pres to v8echno byla zadost o pfijeti ditéte do MS zamitnuta, ale vy o prijeti
stojite, nemusite se vzdat. Mizete vedeni $kolky vysvétlit, Ze nepfijmout dité kviili zdra-
votnimu stavu neni mozné. Zaroven skolce objasnéte, jak se u vaseho ditéte nemoc
projevuje, jak s nim zachazet, co maji uéitelky délat v pripadé zachvatu, v jaké situaci
by bylo pripadné potieba zavolat Iékafe apod. Doporucujeme neprerusit komunikaci
a pokusit se se $kolkou domluvit. Casto je totiz na poéatku nepfiznivého postoje MS
strach z neznamého, na néjz je nejlepsim Iékem dostatek informaci. Pokud to nebude
stadit a pokud je zfizovatelem MS krajsky Ufad, ma smysl obratit se na néj. Je totiz v tom
pfipadé odvolacim organem a méa moznost rozhodovani a postoje pracovnikd Skolky ovlivnit.

Jestlize vydala Skolka negativni rozhodnuti, je tieba se odvolat. Odvolacim organem je
krajsky ufad (KU), v Praze pak magistrat hlavniho mésta Prahy (MHMP). Pokud Skolka roz-
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hodnuti nevydala, je mozné podat také na KU/MHMP namitku proti neginnosti a sou¢asné
navrhnout, aby KU/MHMP rozhodl misto Skolky. Poslednim moznym krokem je podani
spravni zaloby k soudu. Zarovern mizete podat také antidiskrimina¢ni Zzalobu.

ALTERNATIVY BEZNE SKOLKY

Pokud vas$e dité do bézné Skolky nepfijali a vy se nechcete déle o pfijeti pokouset, je zde
rovnéz moznost najit si zaméstnavatele, ktery provozuje firemni Skolku. Takové Skolky
byvaji obvykle k pfijimani déti s rezimovymi omezenimi vstficné. Mozna by vam spise vyho-
vovalo zalozit si vlastni détskou skupinu, kde byste se mohli starat o nékolik déti véetné
vlastniho. Je také mozné zuUstat s ditétem doma. V tom pfipadé byste nejprve pobirali
podporu v nezaméstnanosti. Mimoto, pokud je epilepsie vaseho ditéte nekompenzovana
a dité potfebuje ,vyznamnou dopomoc druhé osoby*, si mizete pfipadné pozadat o ptispé-
vek na pédi (viz téZ kapitola Finan¢ni podpora). Daldimi moznostmi jsou podnikani, prace
z domova, prace o vikendech apod. O radu se mUZete kdykoli obratit na nas, Spole¢nost E,
nebo na nékterou jinou neziskovou spolecnost.

Dite s epilepsii a zakladni Skola

|
DO JAKE SKOLY MUZE NASE DIiTE S EPILEPSIi CHODIT?

Vétsina déti s epilepsii netrpi deficitem v rozumové oblasti a mize se vzdélavat v bézné
zakladni skole (ZS). Nékdy v tom détem pomahaiji tzv. podptirna opatteni, kterym vénu-
jeme jednu z nasledujicich kapitolek. Pokud dité s epilepsii chodi na béznou ZS do bézné
tridy, kde se vzdélavaji vdechny déti spole¢né, miuvime o inkluzivnim vzdélavani.

Nékteré déti s epilepsii navitévuji specialni tfidu bézné Z$ (skupinova integrace).

Méné je téch, pro které jsou naroky bézné Skoly prili§ velké. Pro né je vhodna specialni
skola. Ta je urCena Zzakim se zdravotnim postizenim. Déti s epilepsii do ni chodi tehdy,
pokud maiji jesté dalSi diagno6zu, kvdli niz by pro né bézné ZS byla pfili§ velkou zatézi.

Déti se v CR mohou vzdélavat i doma. Moznost domaciho vzdélavani se plogné tyka 1.
stupné ZS, 2. stupné zatim jen v rezimu pokusného ovéfovani (zatim je vyrazné omezen
pocet zakladnich Skol, ve spolupraci s nimiz je domaci vzdélavani mozné). Rodi¢-ucitel
musi mit nejméné stiedoskolské vzdélani s maturitou. Rodiéiim bychom tuto alternativu
nedoporucovali volit POUZE, Ze jejich dité ma epilepsii.

VYBIRAME SVEMU DIiTETI S EPILEPSIi ZAKLADNi SKOLU

Piestoze v CR je $kolni dochazka spadova, tj. dité chodi do $koly podle mista svého bydli-
§té, neplati tento princip absolutné a vy mate moznost zvolit svému ditéti Skolu podle svého
uvazeni. Tak jako v pfipadé materské Skoly, i u Skoly zakladni bude dobré zjistit co nejvice
o Skolach, které pfipadaji v Uvahu, a vybrat svému ditéti s epilepsii tu, ktera se jevi jako
nejlepsi, i kdyz treba neni nejblizsi.
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Co konkrétné znamena ,nejlepsi“? Zjistéte, zda a do jaké miry je dana Skola na déti se
specialnimi vzdélavacimi potfebami (SVP) uz zvykla, tedy jaké na ni maji zkusenosti
se specialni pedagogikou. Nékteré zakladni Skoly jsou dlouhodobé zvyklé pracovat napf.
s détmi s dyslexii Ci s dysgrafii nebo s détmi s ADHD. Nékde maji bohaté zkuSenosti i pfimo
s détmi s epilepsii. Je Skola vstficnd k moznosti pedagogické asistence? Jaké pouziva
metody vyuky? Je oteviena i t€m novym? Je pro déti hodné naro¢na? Podle nékterych
rodi¢u déti s epilepsii jsou obecné lepsi mensi Skoly.

Vyuzijte moZnosti seznamit se se $kolou v ramci dnd otevienych dvefi. Nejde jen
o0 navstévu Skolni budovy, ale i 0 moznost sledovat pfimo vyuku.

Jiz béhem dochéazky do matetské skoly si také muiZete s predstihem dojednat navstévu peda-
gogicko-psychologické poradny (PPP) nebo specialné pedagogického centra (SPC), aby
byly posouzeny schopnosti a pfipravenost vaseho ditéte k zakladnimu vzdélavani. Tuto navstévu
vam viele doporucujeme, nebot mize vam a hlavné vaSemu ditéti do budoucna usetfit fadu
komplikaci. Vysledky vySetfeni pak mlzete vzit s sebou k zapisu do Skoly a Skole vysvétlit situaci.

Jestlize vam to poradna doporuéi nebo jestli se vam naroky bézné ZS budou zdat
prilis vysoké, zacnéte se zajimat o skoly specialni, pfipadné o specialni tridy béz-
nych ZS. Je zbyteéné trapit sebe &i dité ostychem &i studem. Skola ma ditéti pomoci, aby
plné rozvinulo svij potencial. Nékomu to specialni Skola umozni daleko Iépe nez bézna,
a da mu tak dobry zaklad ke $tastnému a spokojenému zivotu.

NEZ PUJDEME DO SKOLY

Prvni vstup do $koly by mél probéhnout v klidu a v pohodé, proto bude dobré vyhradit si
na zéapis dostatek ¢asu a zvolit k nému dobu, kdy je ve Skole relativni klid (béhem vyuovaci
hodiny, odpoledne po vyucovani). Je vyhodou, kdyz se dité (nejen) s epilepsii predem
nauci ve Skole orientovat. Vy miZzete pfi navstévé Skoly hledét na prostredi Skoly z hle-
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diska moznych spoustécu zachvatd a zacit vymyslet zplsoby, jak je eliminovat.

S ditétem o Skole mluvte ne jako o ,nutném zlu“ nebo naopak jako o ,zemi zaslibené®, ale
realisticky a optimisticky. Mizete ditéti vypravét o nékterych svych vlastnich zazitcich
ze Skolni dochazky, pustit mu vhodny film &i pfecist knizku, kde ziska pfedstavu, jak to
ve Skole chodi. Dité pro $kolu zaujme i spole€né vybirani Skolnich potfeb. Naslouchejte
pripadnym obavam ditéte ze Skoly a zabyvejte se jimi poctivé: dité neodbyvejte, uklidriujte
ho spiSe vécnymi a pravdivymi informacemi, povzbuzenim.

K zéapisu si pfineseme zminény vysledek vySetfeni z PPP i SPC a také |ékafské zpravy
od neurologa-epileptologa. Pfedem si promyslime, co a jak o stavu ditéte bude tfeba Skole
fici. Epilepsii neni radno zaml¢et, mohlo by to ohrozit jak bezpe&nost vaseho ditéte, tak mu
i zkomplikovat budouci postaveni v o¢ich uciteld i mezi détmi.

Byva vyhodné domluvit si schlizku s ucitelem, ktery bude tfidnim vaseho ditéte, a seznamit
ho s tim, jaka ma dité pfipadné omezeni a jaké potfeby. Pokud je toho vice, co by mél
pedagog mit o vasem ditéti na paméti, mizete mu sepsat i struény a pfehledny seznam.
Vhodné mize byt také setkani s vychovnym poradcem, pfipadné Skolnim psychologem
nebo specialnim pedagogem.
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CO VSECHNO RiCl UCITELI NEBO UCITELCE?

Pedagog by mél znat spoustéée zachvatl u vaseho ditéte, pfipadné naznaky nad-
chazejiciho zachvatu, pokud jsou u vaseho ditéte vysledovatelné, i to, jak se o dité
postarat po probéhlém zachvatu a jak zaznamenat priilbéh zachvatu pro potiebu
Iékari. Mél by se od vas dozvédét o vSem, co u vaseho ditéte pomaha zachvatiim
predchazet nebo se s nimi co nejlépe vyrovnat. Mél by byt schopen podat vasemu
ditéti v pfipadé potfeby béZnou davku Iékd a poskytnout prvni pomoc.

Seznamte ucitele s |éCbou vasSeho ditéte. Jak vite, antiepileptika nékdy mivaji ved-
leji uginky, které mohou ovliviiovat vykon ditéte ve $kole. Zak mizZe byt v dusledku
uzivani antiepileptik unaveny, ospaly, apaticky, hGfe se soustfedit. MGze ale byt i nad-
meérné aktivni, nepozorny a roztékany. Mohou se také projevit poruchy kognitivnich
funkci (paméti, pozornosti, mys$leni, koncentrace, schopnosti planovat nebo organizo-
vat ¢innosti). VSechny zminéné pfipady nékdy doprovazeji i zhorSeny prospéch ditéte
a vychovné potize. Bude proto dobré vyucujiciho na tato rizika pfedem upozornit. Ucitelé
by pak k ditéti méli pfistupovat s toleranci. Mohou mu tfeba umoznit posedét i béhem
vyu€ovaci hodiny chvili mimo vyuku a odpocinout si, dat mu vice ¢asu na vypracovani
ulohy nebo mu ob&asné zmensit ,porci“ prace.

Potize samoziejmé nemusi nastat, neni vhodné pfedem s jistotou ocekavat, ze pravé
u naSeho konkrétniho ditéte pfijdou. Na druhou stranu jsou popsané komplikace pomérné
bézZné, a je tedy dobré s nimi pocitat jako s moznosti.

S uctitelem &i poradenskym odbornikem je vhodné probrat i to, kdy a jak o zdravotnim
problému informovat spoluzaky vaseho ditéte, aby ho dobte pfijali. Skolak, ktery
se setka s negativni reakci okoli, se za svou nemoc mUze stydét, stranit se kolektivu
a pochybovat o sobé. | tomu by méla spoluprace mezi rodi¢i a uCitelem zabranit. Uci-
tel nebo ucitelka maze déti postupné a nenasilng, formou vypraveéni ¢&i tfeba dramatu,
seznamovat s tim, co nemoc jejich spoluzéka obna$i a jak mu mohou poméhat. Je
mozné tfeba pozadat spoluzaky spolupraci pfi zajisténi doprovodu do jiné uc¢ebny nebo
pfi cestach na toaletu.

~Radek mél stésti na pani ucitelku i na kolektiv, ktery je uZasny — déti jsou spolu od prvni
tfidy, kdyZz se Radkovi prihodi zachvat, pfibéhnou, podrZi ho napf. za ruku, poCkaji, az
o prejde, a béZi za pani ucitelkou, Ze ,Radek uZz to, pani ucitelko, zase mell.”

T

K zacatku Skolni dochazky jesté par tipu:

— Posadte dité s kamaradem ze $kolky, ktery je seznamen s diagnozou a trochu se
v pomoci vasemu ditéti orientuje, doporu€uje pani Martina z blogu Epikid. Nebo v pfi-
padé CastéjSich zachvatl nechte dité sedét samotné, pficemz Zidlicka na misté spolu-
zaka bude odstranéna.

— Je vhodné posadit dité do predni lavice.

— V nékterych pripadech je vhodné zajistit bezpecnou cestu ditéte do Skoly i ze
Skoly doprovodem.
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— Mauzete vlozit ditéti do batohu karti¢ku s informaci, Ze ma epilepsii.

— Proberte s tfidnim ucitelem vaseho ditéte, kde a jakym zpiisobem budou k dispozici
léky, pokud dité medikaci uziva i v prabéhu dne, zda bude mit dité Iéky u sebe atd. Déle
je vhodné dat 8kole k dispozici aktuélni IékaFskou zpravu, kterou mohou jeji zaméstnanci
v pfipadé potfeby pfedat rychlé zachranné sluzbé. Pak je vhodné myslet na aktualizaci
Iékarské zpravy, pokud u ditéte dochazi ke zméné Iécby &i k jiné zméné v jeho zdravot-
nim stavu.

ZACINAME CHODIT DO SKOLY

.Na zacatku prvni tridy se ukazalo, Ze ucitelka je sice vstficna a snaZi se, ale situaci
kolem Lindy, ktera byla roztékana a rusila, tak Uplné nezviada. Nedovedla se zaroveri
poradné vénovat ji i ostatnim détem. Po pravdé to asi neni jednoduché, kdyz ma déti
sedmadvacet.

Po nasi dohodé s rfeditelem a s psycholozkou zacala Linda chodit od listopadu do
vedlejsi tridy s tim, Ze kdyZ se véci nezlepsi, pujdeme do poradny, ale najednou to jde.
Nova pani ucitelka je viastné prisnéjsi, ale klidna a umi vystihnout, co ma v tu chvili
presne s tou nasi cacorou udélat: nekdy, kdyz Linda ,blbne‘ nebo lelkuje, posadi ji
v klidu dozadu k hrackam, at’ prerovna kostky, jindy ji da mensi kol nez tém ostatnim.
Taky ji chvali, kdyz se ji néco povede, tfeba i jen ty prerovnané kostky. Dokonce se
Linda pry ted' i vic soustredi, a hlavné chodi do Skoly radsi nez predtim. Uz si nasla
i jednu kamaradku.”

Zacatek Skolni dochazky je prelomovy moment v Zivoté kazdého ditéte, tim spise pro dité
nemocné. Méni se dosavadni pravidelny rezim, jehoz vyznam je u déti s epilepsii obzvlast
velky. Dité se setkava s obrovskym mnozstvim novych situaci, coz je pro néj emocné
naroc¢né. Nelehké obdobi po nastupu do $koly maize ditéti pfinést i zhorSeni nemoci.

Zvladnout toto udobi mlzete svému ditéti pomoci vytvofenim pevnych a s laskavosti
dodrzovanych rituall. Pravidelné opakované ¢innosti v urcitych dennich dobach vytvori
fad, ktery je obzvlast u déti s epilepsii velmi zadouci, ne-li nutny: napt. pravidelna prochazka,
venceni pejska, sprcha, pohadka atd. Zcela zasadni jsou zejména ranni ritualy. Planujte
spole¢na rana tak, abyste méli vy i vase dité na vSe potfebné dostatek ¢asu a nemuseli se
stresovat. Vzbudte dit& vlidn&, pohlazenim, ptanim dobrého rana a tsmévem. Provedte ho
sérii rannich Ukonl v pohodé a nauéte ho postupné, aby si samo sledovalo, co z rannich
povinnosti méa uz hotovo a co jesté zbyva udélat. Zmiriovana pani Martina si v blogu Epikid
velmi chvali obrdzkové seznamy.

| ustaleny pravidelny rezim bude ovéem nékdy tfeba pFizplisobit okolnostem. Pokud napf.
mélo dité v noci zachvat, mozna bude Iépe ho nechat vyspat a ze §koly ho omluvit bud’ na
celé dopoledne, nebo alespori z prvnich hodin.

Dité byste méli v za¢atcich Skolni dochazky podpofit také tim, Ze si pro néj vyé€lenite
odpoledne jako dobu, kdy jste spolu, dité si s vami mlze povidat, hrat si a odpocivat
tak od zatéze, kterou pobyt ve Skole predstavuje, ale kdy ditéti také pomahate s domaci
pripravou.
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Ta by zvlasté u mladSich Skoldkd neméla zabirat pfili§ mnoho ¢asu na Gkor hrani a volné
zébavy. Autorka blogu Epikid k tomu pod vymluvnym nadpisem Dité s epilepsii neni robot
piSe: ,,S détmi si zejména hrajte. Formou hry se snazte déti vzdélavat.“ Doporucuje
dité pfipravou do skoly nepretéZzovat: ,Odpocinek (aktivni i pasivni) je podminkou. Pokud
byste vénovali domaci pfipravé do Skoly napfiklad 2 hodiny denné, je to, jako by mélo dité
50 % prescasl. Jak by se to libilo vam?“ Neni tedy dobré prezentovat ditéti pfipravu do
Skoly jako tézkou povinnost &i praci, ktera zabere spoustu Casu, ale vyuzit spiSe hravych
zpUsobl opakovani — ,néjaky ten pfiklad cestou na nakup, Ustni zpracovani domaciho
Ukolu do &estiny a néjakou appku na tabletu na procvi¢eni angli¢tiny*.

Dejme ditéti prostor vénovat se tomu, co mu jde a co ho tési. Vedle hrani to mlze byt
i néjaky krouzek — pokud dité opravdu bavi a chodi tam rado, jde o vybornou pfilezitost, jak
se pfi pfijemné Cinnosti setkavat s dalSimi lidmi.

KAM PO SKOLE?

Podobné bychom méli uvazovat i o dalSim studijnim €i profesnim sméfovani ditéte. Zajmy
ditéte, resp. dospivajiciho, éinnosti, které ho tési, pravé z toho bychom méli vycha-
zet predevsSim. Epilepsie nikoho k niéemu konkrétnimu nepreduréuje. Jak uz nyni
vite, tato diagn6za s sebou nutné nenese zadné omezeni stupné dosazené inteligence ani
schopnosti. Rada lidi s epilepsii vystudovala nebo studuje stfedni i vysokou $kolu. A pro

fadu jinych takové studium nejvhodnéjsi neni — stejné jako je tomu u ostatnich lidi.

,Na zakladni Skole jsem si ve volném Case rada kreslila, po $kole hrédla diva-
dlo, chodila na klavir a zpivala ve sboru. Na stfedni mé bavila literatura, déjepis
a déjiny vytvarného uméni. JelikoZ jsem byla pordd nemocnd, travila jsem dobu,
kdy mi bylo zle, doma koukanim na filmy z filmového klubu a na animované filmy.
Pozdéji jsem takto nabyty prehled o uméni vyuZila u prijimacich zkousSek na
vysokou skolu. Studovala jsem nejdrive teorii filmu, ale pozdéji se nechala zlakat
skutecnou profesi v tomto oboru a dokoncila vzdélani na filmové Skole se zamé-
fenim na animovany film. Zivim se vyrobou krétkych animovanych videi, reZiruji je,
kreslim k nim podklady a animuji. Bavi mé to a jsem rada, Ze se muj konicek — film
stal mou praci.”

P¥i vybéru oboru hraji roli osobnostni predpoklady, nadani, zajmy, schopnosti, doved-
nosti a intelekt. Z téch vychazejme a dejme dospivajicimu prostor k samostatnému zva-
zovani, jaké zamérfeni by ho lakalo. Idealni je, aby mu byl rodi¢ pfi rozhodovani partnerem.
Poté je tfeba vysledky téchto Uvah skloubit se zavaznosti a konkrétni podobou onemoc-
néni. Velmi dulezité je zvolit takovou kvalifikaci, ktera bude v souladu s obojim.

P¥i volbé povolani mnoha mladym lidem vyznamné poméhaji pedagogicko-psycho-
logické poradny, specialné pedagogicka centra a vychovni poradci. Na nékterych
Skolach poskytuje poradenstvi ohledné budouciho studijniho a pracovniho zaméfeni Skolni
psycholog. Dal$imi misty, kam se miZete obratit o pomoc a podporu pfi volbé povolani, jsou
poradenské utvary ufadl prace, respektive jejich informaéni a poradenska strediska
pro volbu povolani (IPS). Hlavnim cilem poradenstvi pro vybér studijniho oboru je
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pomoc pfi konkrétnim rozhodovani, coz znamena zorientovat se v oblastech trhu
prace, uvédomit si vlastni moznosti a zvazit dalsi vzdélavani.

Rozhodnuti o dal$im studijnim a profesnim sméfovani samoziejmé nemusi byt vzdy
kone€né. V pribéhu studia i pozdéji se ¢lovék mize vydat zcela jinym smérem, nez
kam vykrogil po zakladni &i stfedni $kole. Zivot pfinasi nejr(iznéj$i nové moznosti
a prilezitosti. V dnesni dobé ,ucici se spole¢nosti” by bylo poSetilé stavét se k volbé
studijniho nebo u¢ebniho oboru, kterou ¢lovék €ini v patnacti letech, jako k definitiv-
nimu rozhodnuti.

Co se tyte omezeni danych diagn6zou, pro pracovni uplatnéni je podstatny typ epi-
lepsie a éetnost zachvatu, jejich povaha a dusledky — u nékoho maji zachvaty vliv na
funkci pozornosti, paméti atd. Obecné se lidem s epilepsii nedoporucuji zaméstnani, kde
jim hrozi poranéni, ohrozeni vlastniho zdravi nebo jejich okoli v pfipadé, ze by u nich doslo
k epileptickému zachvatu. Jedna se predevsim o prace:

— Ve sménném provozu s no¢nimi sménami, protoZe ty by naruSovaly pravidelny spankovy
rezim. Ranni a odpoledni smény problémem nejsou.

— U otevfenych stroji, mechanickych linek, bézicich pasu; s vrtackami, lisy, motorovymi
pilami, bruskami; s elektfinou, s chemickymi latkami; u otevieného ohné ¢&i u jinych
zdrojh sélavého tepla; ve vyskach (leseni), ale ani v hloubkach (doly).

— S malymi détmi a zvifaty v pfipadé, Ze epilepsie neni kompenzovana (kdyz zdravotni
stav neni stabilizovany, vyskyt zachvatl neni omezeny a jejich prdbéh zmirnény).

— Témeér vylou€ena jsou také zaméstnani vyzadujici drzeni fidi¢ského nebo zbrojniho
prikazu.

Pfipadna omezeni dana konkrétnim pribéhem nemoci u daného ¢lovéka by ovéem
méla byt jen jednou strankou tivah o budoucim studiu a povolani. Kazdy dospivajici
ma uréité ¢innosti radéji nez jiné. Nepfehlizejme kvili nemoci jejich zajmy a silné
stranky. Vzdyt cilem véeho nadeho plsobeni na né je, aby Zili $tastny a smyslupiny
zivot a byli spokojeni.

S epilepsii na stredni Skole
nebo odborném udcilisti

ZACINAME CHODIT NA STREDNi SKOLU, UCILISTE €I GYMNAZIUM

Uz proto, ze dospivajici odchazi z pfirozeného a znamého prostredi, od uciteld a spolu-
2ak(, se kterymi se vidaval denné a ktefi byli s jeho onemocnénim jiz srozuméni. Bude se
sam seznamovat s novym prostfedim i novymi lidmi, navazovat nova pfatelstvi, hledat ¢i
budovat si pozici v novém kolektivu. Vzdélavani na gymnaziu, stfedni Skole ¢i odborném

ucilisti navic klade na Zzaka vys§si naroky, a to hned v nékolika smérech. Na stfedni Skole
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pFipravu doma. Vyuka se ¢asto prodluzuje i do odpolednich hodin. Dal$i vyzvou muze byt
to, Ze se od zaka stfedoSkolské instituce oCekava vétsi mira samostatnosti. Pro nékoho
ovéem muze toto vSe byt vitanou zménou, mlady ¢lovék se mnohdy tési, Ze navaze nové
kontakty a Ze se za¢ne ve studiu zaméfovat na konkrétni véci, které jej zajimaji.

tuci dodrzovat a pfipadné si postupné nové uzpusobit pravidelny spankovy rezim.
Napf. pfi nutnosti vstavat rano vyrazné dfive kvuli dojizdéni si uz béhem prazdnin zaéneme
postupné posouvat dobu usinani i probouzeni tak, abychom na zacatek nového Skolniho
roku nereagovali prudkou zménou téchto ¢asl. Doporu€ujeme dbéat jak na pravidelny
odpodéinek, tak i na pfimérenou pfipravu do $koly. Bude dobré pfedem myslet na pfi-
padnou vétsi unavitelnost, ktera se mlize vyskytnout, a na potize zplisobené danym typem
epilepsie (Cetny vyskyt epileptickych zachvatd, potize se soustfedénim vlivem absenci atd.)
v novych souvislostech. Je také vhodné v&as si promyslet, nakolik bude tfeba Skolu infor-
movat o diagnoéze ditéte a co vSe pfipadné sdélit tfidnimu uciteli.

I na stfednich Skolach a na ugilistich plsobi odbornici, ktefi dokazi pomoci se zaclenénim
zaka s epilepsii do nového prostredi (Skolni psycholog ¢&i vychovny poradce). Pokud se
u dospivajiciho s epilepsii objevi jakékoliv potize v ramci zapojeni mezi ostatni nebo ve
vzdélavani, je vhodné se na kompetentni osoby obratit. Pokud se potize tykaji zhor§eného
zdravotniho stavu, je samozifejmé nutné v€as kontaktovat oSetfujiciho neurologa-epilepto-
loga a situaci s nim konzultovat.

UPRAVENE PODMINKY MATURITNi ZKOUSKY

Kazdy zak se specialnimi vzdélavacimi potfebami, tedy i zak s epilepsii, ma zakonné pravo
na upravené podminky maturitni zkousky (tzv. ,pfiznané uzpdsobeni podminek pro konani
maturitni zkousky“ — PUP MZ). Uprava podminek mlize znamenat prodlouzeni éasu na
zpracovani ukold, toleranci specifickych chyb vyplyvajicich z Zakova konkrétniho handi-
capu, pfitomnost asistenta aj. Zejména navyseni ¢asového limitu mize zakiim s epilepsii
vyrazné pomoci zmirnit nervozitu z kolisani pozornosti apod. V pfipadé kombinace epilep-
sie s néjakym dal$im typem zdravotniho postiZzeni nebo znevyhodnéni mize pomoci napf.
i asistent ,zapisovatel, kterému 24k diktuje své odpovédi. Zaci s upravenymi podminkami
maturitni zkousky maji k dispozici také samostatnou uéebnu, kterou je Skola povinna
zajistit, tudiz ¢asto i vice klidu a ticha na vypracovani ukold.

Upravené podminky musi zajistit Skola (patfi to k povinnostem feditele Skoly). Konkrétni
opatfeni doporucuje vzdy Skolské poradenské zafizeni, tedy pedagogicko-psychologicka
poradna nebo specialné pedagogické centrum. O upravené podminky je pochopitelné
tfeba Skolu a poradnu pozadat s predstihem, idealné ve druhém pololeti 3. ro¢niku.

ZMENA STUDIJNIHO NEBO UCEBNIHO OBORU

Jestlize se epilepsie objevi az v obdobi dospivani ¢i mladi, mize to vést k nutnosti zmé-
nit studijni obor. Tim se mladému ¢&lovéku mize zhroutit Zivotni sen. Jelikoz uz samotna
profesni orientace zasadnim zplsobem ovliviiuje cely lidsky Zivot, jedinou moznosti, jak
zmirnit dopady zmény studijniho &i u¢ebniho oboru a usnadnit volbu nového, je péstovani
pestrych zajmi a konick.
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Vyhodnou Zivotni strategii — nejen pro tuto situaci a zdaleka nejen pro lidi s epilepsii a jejich
blizké — je naucit se brat i zmény k hor§imu jako nové Sance. Zaujmout takovy postoj ovsem

,Byl konec devaté tridy. Veédéli jsme Michalovu diagndzu, védéli jsme, co mize a co ne,
a stali jsme pred rozhodnutim — co bude délat dal. Volba padla na obor truhlar-rezbar,
prdce se drevem Michala bavi a Sikovny je take.

Udélal prvni roénik, moc ho to bavilo. Skola ndm ale vzkézala, Ze do druhého roéniku
nemdze, protoZze ho nepusti ke strojum. Musel jinam. Opét tézké rozhodnuti. Michala
prijali na zemédeélskou skolu s tim, Ze dostane vyjimku a nebude muset udélat ridicak
na traktor (protoZe nemdize, kdyz nema epilepsii iplné ,,kompenzovanou®).

Zemédélku udélal, jsme na néj pysni. Ma vyucak, prace se neboji. Ale zase — co dal?
Nema ridicak, nemize na smény, nemiZe ke strojum, nemiZze, nemdZe, nesmi...
Nakonec dostal misto v Méstskych lesich. Pracuje venku, je kousek od domova, ma
klid a je spokojeny. V praci o jeho nemoci vedi, nikdy nedéla sam, kdyZ mu neni dobre,
pusti ho domd (i ho odvezou). Nékdy je nastvany, Ze nevydéla tolik jako spoluZaci, ale
tam by se znicil a to vi. Tady, v pfirodé, je v pohodé, je sam sebou.”
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Pedagog
a dite s epilepsii

Uz jste se ve své praxi setkali s epileptickym zachvatem nebo s ditétem trpicim epilepsii?
Vzhledem k tomu, jak obvyklym onemocnénim epilepsie je (m4 ji asi 1 % populace a u déti
se vyskytuje jesté Castéji), je jen otazkou ¢asu, kdy i k vam do tfidy ¢i do druzZiny pfijde
dité s epilepsii. Vzhledem k tomu, Ze drzite v ruce nebo Ctete online tuto brozuru, takovy
moment nejspi$ pravé nastal. Nelekejte se. Slovo ,epilepsie” mozna pulsobi trochu strasi-
delné, ale jen do té doby, nez zjistite, co se pod nim skryva.

Prectete-li si aspon letmo kapitolu pojednavajici o tom, co epilepsie je a jak rdzné se mize
projevovat (na zacatku této tiskoviny), bude vam ziejmé, Ze kazdé dité s epilepsii je na
tom jinak. Nemoc ma mnoho podob, u riznych déti se projevuje rliznymi zptsoby a rGzné
Casto; zivoty a vyvoj déti ovliviiuje do rozdilné miry; nestejné jsou pfipadné problémy,
s nimiz se déti s epilepsii vyrovnavaji, jejich moznosti, omezeni, schopnosti i vyhlidky do
budoucna. Rozdily jsou opravdu veliké.

PrestoZe paleta epileptickych syndromi (druhti epilepsie) a jejich projevi je opravdu
Siroka, pro vSechny plati, ze se NEJEDNA o psychické (dusevni) onemocnéni, nybrz
o neurologickou nemoc mozku. Inteligence ditéte vétSinou nebyva zménéna. K tomu
dochazi pouze u nékterych forem choroby, pfi obzvlast tézkém priibéhu, u nékterych déti,
u nichz se dlouhodobé nedafi kompenzace (Ié¢ba neni dostate¢né Uspésng; jde o tzv. farma-
korezistentni epilepsii), anebo kdyz se k diagnbze epilepsie druzi jesté urcita dalsi postizeni.

Z toho, co jsme si dosud fekli, plyne, Zze vétsSina déti s epilepsii nepatfi do specialni
skolky nebo skoly, ale do bézné.

Co mame délat, kdyz k nam do MS/ZS/SS
ma nastoupit dité s epilepsii?

Déti, u nichz je epilepsie soucasti tézkého zdravotniho postizeni, navstévuji specialni vzdé-
lavaci zafizeni. Vétsi ¢ast déti s epilepsii je vSak jinak zdrava. Stejné jako u jinych déti
s chronickym onemocnénim je tfeba brat ohled na individualni potfeby ditéte. Epilepsie by
ale v zadném pfipadé neméla byt didvodem k vylouceni ditéte z kolektivu.

Co tedy délat, kdyZ prave k vam do tfidy nastoupilo ¢i méa nastoupit dité s epilepsii?

— Zbavte se strachu poznanim. Pokud jste tak jesté neuéinili, seznamte se co nejdfive
alespon ramcoveé s prvni pomoci pfi ,velkém“, tedy generalizovaném tonicko-klo-
nickém epileptickém zachvatu. Pfectéte si stejnojmennou kratickou kapitolku v €asti
Prvni pomoc pfi epileptickych zachvatech (vyse). Je to totiz pravé bouflivy priibéh tohoto
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typu zachvatu, ktery byva nejvétsim ,straSakem* v ocich verejnosti. | kdyz zdaleka nejde
0 nejcastéjsi typ zachvatu, pravé kvdli jeho dramatické povaze se mnozi na lidi s epi-
lepsii zcela zbyte¢né divaji se strachem a s nedlvérou: Co kdyz ,to“ na néj najednou
pfijde? Co si po¢nu, vZzdyt mu nebudu umét pomoci! A co kdyZz pf¥i zachvatu zemie?
Seznameni s fakty o generalizovaném tonicko-klonickém zachvatu i se zasadami
prvni pomoci, ktera viibec neni tak naroéna, jak by se mohlo zdat, vas znaéné
uklidni a doda vam duavéru, Ze si i vtomto pfipadé poradite.

— Vyptejte se rodi¢u ditéte. Udélejte si ¢as na rozmluvu, tieba i na nékolik setkani s rodici
ditéte a seznamte se dlkladné s jeho situaci a potfebami. (Podrobnéji ttéma probereme
nize.)

— Postupné se seznamujte i s dalSimi fakty o epilepsii. Toto onemocnéni je v populaci
velmi obvyklé (v CR Zije az 100000 lidi s touto diagndzou), a presto o ném stale panuje
fada mytd. Informace, které naCerpate, nejenze zvysi vasi kvalifikaci a navic vas nejspis
dale uklidni, ale také je budete moci pfilezitostné pfedavat tfeba méné zkusenym kole-
glim. Vefejnost u nds mé o lidech s epilepsii vétSinove zna¢né zkreslené pfedstavy, které
je potfeba odbouravat. Vy jako Sifitelé informaci se tohoto procesu mlzete vyznamné
UCastnit.

— Nebojte se dité prijmout jen proto, Zze ma epilepsii. ,Pokud si kolka troufa na dité
s astmatem, tak epilepsie neni horsi,” vyjadfila se jedna maminka ditéte s epilepsii.

CO VSECHNO ZJISTIT OD RODICU?

Nejenze kazdé dité je jiné, ale jak jsme zminili vySe, také kazdy pfipad epilepsie ma trochu
odliSny prabéh. Vzdy zalezi na konkrétni situaci prave toho kterého ditéte.

Proto pro vas budou zejména ze zacatku naprosto kli¢ové informace od rodi¢d. Vyptejte se
jich pfedevsim na toto:

— Jak se u jejich ditéte epilepsie projevuje? Jaké zachvaty miva, jak vypadaiji, jak
casto se dostavuji?

— Prichazeji zachvaty v uréitou typickou dobu nebo za typickych podminek? (Napf.
ve spani, hned po probuzeni, pfi zadychani apod.)

— Vypozorovali rodi¢e néjaké spoustéci faktory, néco, co mozna nebo urcité pravé
u jejich ditéte vede k nastupu zachvatu? Typicky mezi né patfi ospalost, nékdy velké
zadychani (dité se ,ufiti“), méné Casto i velka fyzicka namaha. Samoziejmé by mél byt
vzdy bran ohled na schopnosti a vydrz ditéte. Rozhodné neni tfeba omezovat béznou
fyzickou aktivitu u kazdého ditéte s epilepsii. SpoustéCe ¢asto zahrnuji také emocni
zatéz. U nékterych déti vyvolavaji zachvat svételné &i zvukové efekty. Spole¢né pro-
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berte, jak se témto spoustééim v podminkach vasi Skolky nebo Skoly vyhnout.

— Co délat, pokud zachvat nastane? | v pfipadé, Ze uz obecné znate zasady prvni pomoci
pfi generalizovaném tonicko-klonickém zachvatu, si radéji s rodici zrekapitulujte, jak jejich
ditéti pfipadné pomoc poskytnete. Nejen ze tim rodi¢e uklidnite, mohou vas také upozornit
na néjaké dilezité detaily, které se vztahuji pravé k jejich ditéti. Navic i vy sami si tak
upevnite davéru ve vlastni schopnost ditéti v pfipadé potfeby pomoci.

— Co pomaha pravé tomuto ditéti po zachvatu? | zotaveni po epileptickém zachvatu mize u riiz-
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nych déti vypadat rlizné. Dit¢ mize byt zmatené, moznéa vystraSené. Vy mu muzete pomoci
Iépe se se situaci vyrovnat a vratit se zpét ,,do normalu”. Zeptejte se rodicd, co se jim osvédcilo.

— Jaké léky dité na epilepsii bere? Dité nejspis bere antiepileptika (i kdyz jsou i leh¢&i epi-
leptické syndromy, které se 1éCi pouze Upravou zivotospravy). U téchto Iékl je nesmirné
dllezité dodrzovat pravidelné denni davkovani. Jestlize davkovaci rezim zahrnuje také
poledni davku, domluvte se s rodi€i na jejim podavani.

— Pozorovali rodi€e u svého ditéte néjaké vedlejsi ucinky uzivanych 1€ki? Byva jejich dité
po lécich tfeba unavené, nebo naopak neposedné, roztékané?

— Velmi dllezitou soucasti &by epilepsie u vSech pacientll jsou rezimova opatieni, tedy
Uprava zivotospravy. Ta souvisi pfedevSim s dodrzovanim pravidelného spankového
rezimu. Zeptejte se rodicl jak na néj, tak na dalSi opatfeni. V dfivéjSich dobach byly nékdy
détem s epilepsii z jidelnicku vyfazovany sladkosti, kakao, ¢aj apod., nikdy vSak nebylo
prokazano, ze epilepsii zhorsuji. Mlzete se ale setkat s ditétem, jehoz epilepsie vyzaduje
Ié€bu tzv. ketogenni dietou (vice ve stejnojmenné podkapitole v €asti LéCba, ale take nize).

Nebojte se rodiéiim ditéte s epilepsii zavolat, kdyZ si nejste nééim jisti. Vétsina z nich
to oceni. Radéji se ptat opakované a zdanlivé zbyteéné, ujistit se, ze vSe spravné
chapeme, nez riskovat neporozuméni a nasledné problémy.

CO KDYZ DIiTE DOSTANE EPILEPTICKY ZACHVAT?

Pokud jste byli pfedem informovani, ze dité ma epilepsii, doufejme, ze vas pfipadny zachvat,
byt'i velky“ s kie¢emi, tedy generalizovany tonicko-klonicky se ztratou védomi, pfili§ nezaskodi.
Patrné uz vite, ze néktery epilepticky zachvat sice vypada dramaticky a nebezpecné, ale ve
vétsiné pfipadl dité nijak neohroZuje. Nejspis jste se uz seznamili se zasadami prvni pomoci
pfi z&chvatech, a to jak teoreticky, napf. v této brozufe v ¢asti Prvni pomoc pfi epileptickém
zachvatu, tak pfipadné i prakticky, nacvikem s figurantem. Rodi€e ditéte trpiciho epilepsii vam
v idealnim pfipadé vysvétlili, jak si pocinat, kdyz zachvat pfichazi (pokud to Ize poznat); nasta-
ne-li, co je pfip. tfeba ohlidat konkrétné u jejich ditéte a jak ditéti nejlépe pomoci ze zachvatu
se vzpamatovat. Jiz vite, Ze mate sledovat €as a pokud by zachvat do péti minut neskongil
(a dité neprislo k védomi), pripadné pokud by se ihned dostavil dalSi, mate neprodlené
volat zachrannou sluzbu. Jste si védomi i potfeby zaznamenat pribéh zachvatu a nasledné
jej popsat rodi¢iim, pfipadné |ékari. Zaroveri byste méli zabranit nadmérnému rozruchu mezi
détmi a tomu, aby se shromazdily kolem spoluzaka, u kterého zachvat probiha. Pokud je
dité po probrani vyCerpané, je tfeba ho nechat odpocinout i vyspat.

S epileptickym zachvatem se ovSem muzete setkat i u dosud zdravého ditéte. Dité, které
dostalo epilepticky zachvat, epilepsii viibec trpét nemusi. Jeden epilepticky zachvat totiz
jesté neznamena, ze dotyény ma epilepsii. Za ur€itych okolnosti (napf. pfi velkém vycer-

pani, dehydrataci, ,kocoviné“) mize takovy zachvat dostat kdokoli z nas. Proto je velmi
dllezité védét, jak poskytnout prvni pomoc, a nevahat tak v pfipadé potieby ucinit.

Mozna jste nejen vy dosud nevédéli, ze dité ve vasi péci a pod vasim dozorem trpi epilepsii.
Mozna je to novinkou i pro rodi¢e. Mnohdy je pravé pedagog tim, kdo u ditéte zaregistruje
zacatek nemoci epilepsie. Ta se nemusi projevovat jen ,velkymi“ epileptickymi zachvaty
s kfeCemi (generalizovanymi tonicko-klonickymi zachvaty), které si vétSina lidi v souvislosti
s touto nemoci predstavi. Epilepsie mize mit za nasledek jen malo napadné zmény v projevu
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ditéte. Dité napfiklad mlze trpét pouze tzv. ,absencemi‘, tedy okamziky nepfitomného
pohledu, zahledéni, zakoukani. Absence trvaji jen nékolik sekund a Zzadny dal$i neob-
vykly projev se po nich nedostavuje. Dité maze trpét také typem fokéalnich zachvatd, které
se projevuji napfiklad chvili nereagovani, mimovolnymi pohyby podobnymi tikm, brnénim
v koncetinach nebo tfeba jen mlaskanim. V téchto chvilich dité vétSinou nemize dobfe mluvit
a reagovat na to, co se déje kolem néj. Vypada to, ze je na okamzik ,duchem jinde®, coz se
pfirozené stava i détem bez epilepsie. Pokud se vSak takové momenty opakuji, je dobré
zbystfit. (Vice o rlznych typech zachvati opét v pfislusné kapitole ¢asti Co je epilepsie.)

Podpurna opatreni ve vzdélavani.
Asistent pedagoga

LJelikoZ jsme ve druhé tiidé méli problémy s ucenim, co se tyce psani diktatd, cteni,
rdznych pracovnich ¢innosti pod ¢asovym tlakem, chtéla jsem nechat Jonase vysetrit
ve specidlné pedagogickém centru. Na zaklade vysetreni bylo doporuc¢eno, aby skola
poZadala o asistenta pedagoga na celou dobu vyucovani.

Do té doby jsem s tfidni ucitelkou vychazela velice dobre, velmi jsem oceriovala jeji pri-
stup k Jonasovi, jeji trpélivost a viidnost. Volaly jsme si, vSe spolu fesily a myslim, Ze to
klapalo. Jakmile jsem donesla do $koly papir z poradny, Ze je doporucen asistent, pani
ucitelka tim zrejmé byla nemile prekvapena a resila se mnou, zda Jonas vibec asistenta
pottebuje. Ze to preci celkem zvI4dd4 a ona mu d4 na vysvéddeni z Seského jazyka tedy
avojku... Copak nepochopila, Ze vibec nejde o zndmky, Ze je sice hezké, Ze druhou tidu
tak néjak zviadl, ale od treti tridy trosku pfituhuje v uéeni a on zvladat zfejmé prestane?”

V prvnim stupni podpirnych opatieni si sama $kola zpracovava plan pedagogické
podpory. V pfipadé, Ze jsou ditéti pfiznana podpurna opatfeni druhého stupné, je
nutné vypracovat individualni vzdélavaci plan, ktery vypracovava skola jiz ve spolu-
praci se §kolskym poradenskym zafizenim.

Dulezitou podminkou Uspésnosti vzdélavani déti s epilepsii v pfedSkolnim obdobi je nejen
vhodna volba vzdélavacich metod a prostiedkd, jez jsou v souladu s podpiirnymi
opatfenimi, ale i uplatfiovani profesionalniho pfistupu uéitele, popfipadé uéiteld,
ktefi se na vzdélavani ditéte s epilepsii podileji. V neposledni fadé je také nutné vytvofit
dobré podminky pro pozitivni prijeti takto nemocného ditéte v kolektivu ostatnich
déti. Skola by v takovém pfipadé méla navazat jak Gzkou spolupraci s rodiéi ditéte
s diagnézou epilepsie i s rodici ostatnich déti, tak i zacit tésné spolupracovat s dal-
Simi odborniky a se Skolskymi poradenskymi zafizenimi.

Pokud je charakter obtizi Zaka takovy, Ze postacuji pedagogické postupy, pak Skola voli
1. stupen podplrného opatfeni. MuZe postacovat zvy$ena individualizace v postupech
prace s ditétem. Nékdy je tfeba, aby se na Upravach v postupech vzdélavani ditéte domlu-
vilo vice pedagogu. Pak je vhodné vytvaret plan pedagogické podpory. Plan stru¢né
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popisuje, kde ma dité (zak) problémy, co se v postupech prace zméni a jak se to promitne
do metod préace, do organizace vzdélavani ditéte i do jeho hodnoceni. Popis mé byt stru¢ny,
je zaznamem pro pedagoga/pedagogy o tom, jak s ditétem pracuje/pracuji a s jakym
Uspéchem. Pokud zvolené (lpravy v praci s Zzakem nepovedou ani po trech mésicich
k oc¢ekavané zméné, obtize zaka budou pokrac¢ovat nebo se budou jesté zhorso-
vat, pak se $kola s rodi¢i domluvi na navstévé skolského poradenského zafizeni, tj.
pedagogicko-psychologické poradny nebo specialné pedagogického centra.

Skolské poradenské zafizeni zaka objedna k posouzeni jeho vzdélavacich potieb. Na zakladé
vyhodnoceni vSech podkladu, se kterymi zak do PPP nebo SPC pfichazi (plan pedagogické pod-
pory, vySetfeni Iékafd a klinickych odbornikd, vySetfeni z jinych Skolskych poradenskych zafizeni
atd.), poradna dité vySetfi, aby mohla jeho speciélni vzdélavaci potfeby odborné posoudit.

Po vysetieni a vyhodnoceni vSech souvislosti $kolské poradenské zafizeni vydava Skole
tzv. doporuceni ke vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potrebami, které
obsahuje zavéry z vySetfeni zdka a doporu€ovana podpurna opatfeni.

K tém patfi podpUrna opatfeni, kterd mohou zahrnovat:

— Upravu metod a forem vzdélavani zaka.

— Podporu $kolnim poradenskym pracovistém.

— Upravu obsahu vzdélavani a pfipadné tpravu vystuptl ze vzdélavani u zaku, kde je tato
Uprava mozn4 a nezbytna.

— Zmeény v organizaci vzdélavani (organizace vyuky, volno¢asovych aktivit, prostorového
usporadani, prace s délkou vyuc€ovaci hodiny, délka pfestavky, zafazeni ¢astéjSich pre-
stavek, pocet zaku ve tfidé nebo skupiné...).

— Individualni vzdélavaci plan.

— Zapojeni asistenta pedagoga, dal§iho pedagogického pracovnika, Skolniho psychologa
¢i Skolniho specialniho pedagoga.

— Podporu pro zaka — napf. priivodce pro orientaci v prostoru, osobniho asistenta nebo
pfitomnost dalSi osoby.

— Metodickou podporu v intenzivni podobé ze strany Skolského poradenského zafizeni
po dobu Sesti mésicd — napf. pravidelnymi navs§tévami a konzultacemi zaméstnance
poradny pfimo ve $kole.

— Doporucgeni ohledné hodnoceni zaka — Skolské zafizeni doporucuje pfesng, jak je tfeba
zohlednit specifika zakovych obtizi v jeho hodnoceni a sebehodnoceni, jak pracovat
s kritérii, s motivaci a s postoji zakd ke vzdélavani.

Plan pedagogické podpory by rozhodné nemél byt jen formalnim ,kusem papiru“. Mél

by byt sepsan tak, aby skute¢né funkéné slouzil vam pedagogtim pfi praci. Zaroven

by s nim vzdy mélo byt seznameno dité a vSemu v dokumentu by mélo piné rozumét.

,INastupem na druhy stuperi Jondsovi asistentka zistala. Méme miadého, bezdétného
pana ucitele, déti ho zbozriuji, je velice aktivni a dobfe uc¢i — pouze komunikace mezi
nami dvéma neni, tak jak bych si predstavovala, ale to bych asi chtéla moc :—) Re$im tedy
vée s asistentkou a ona zase s panem ucitelem. Myslim si, Ze jemu to tak vice vyhovuje.”
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VvV CEM MUZE ZAKOVI S EPILEPSIi POMOCI ASISTENT PEDAGOGA?

V legislativé je uvedeno, Ze hlavnimi ¢innostmi asistenta pedagoga je:

— individualni pomoc zakim pfi za¢lenovani a pfizpasobeni Skolnimu prostfedi

— individuélni pomoc zakam pfi zprostfedkovani uéebni latky

— pomoc pedagogickym pracovnikim $koly pfi edukaci

— pomoc pfi vzajemné komunikaci pedagogll se zaky a zaka mezi sebou

— pomoc pfi spolupraci se zakonnymi zastupci zaka

V praxi to mize pro Zaka s epilepsii znamenat napt.:

— pomoc s udrzenim pozornosti (motivovani, kontrola plnéni GkolG pfi vyu¢ovani, doptavani
se na porozumeni)

— pomoc s organizaci materialt (zapisky, u¢ebni pomucky, materialy, poskytnuti materiald
v pfipadé absenci zaka aj.)

— pomoc v komunikaci s pedagogem ¢i ostatnimi spoluzaky

— sledovani zaka pfi vyu€ovani a pomoc s eliminovanim spousté¢t zachvatd

Moznosti podpory je samoziejme vice, vZzdy zalezi na konkrétni situaci a potfebach daného

zéka.

V soucasné dobé je mozné vyuzivat tzv. ,sdileného asistenta pedagoga®“, coz v praxi zna-

mena4, Ze asistent mlze pfi vyuce podporovat vice déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami.

Rodice se tedy mohou domluvit s vedenim Skoly na mozné pomoci asistenta, ktery je napf. ve

tfidé z davodu pfitomnosti zaka s vaznéjSim handicapem (télesné postizeni, autismus aj.).

,Nyni AneZka navstévuje integrovanou Skolku, kde je pod dohledem asistenta peda-
goga. Ackoliv kvili snizené imunité dochazi do skolky jen zfidka, a to jen na dopoledne,
je znat, Ze kolektiv déti ji déla dobre. Oproti svym vrstevnikim je velmi rychle vycer-
pana, unavend, velice téZko navazuje kontakt, ale tési nds, Ze se postupné mezi deti
zapojuje a do Skolky se zacina tésit, hlavné na pani asistentku.”

[T

Specifika vzdelavani
déti s epilepsii v predskolnim véku

Jak jsme si ukazali vySe, pokud u ditéte s epilepsii nedochazi k opozdénému vyvoji a neproje-
vuji se ani vyrazné poruchy chovani, neni divod k tomu, aby nemohlo navstévovat matefskou
Skolu bézného typu. Naopak, zaélenéni takto nemocného ditéte do kolektivu ostatnich
déti napomaha jeho lepsi adaptaci a zaroven zamezeni prozivani pocitu ménécennosti.

Nezbytnou podminkou k UspéSnému zaclenéni ditéte s epilepsii do tfidy materské Skoly je
ovSem velmi dobra pfripravenost, a to jak z pohledu prostoru, organizace, tak i z hlediska
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pfipravenosti ucitelti. Nebot pravé na ucitele, ktefi s ditétem pracuiji, jsou kladeny velké naroky.
Tyto naroky jsou spatfovany zejména v organizaci a v planovani vzdélavaci nabidky, kdy je
nezbytné brat ohled na schopnosti a pfipadna omezeni, ktera vyplyvaji z povahy onemocnéni.

Jedna se zejména o nepretézovani ditéte nebo o vynechavani aktivit, pfi nichz mize
dojit k paddm (prolézacky, horolezecké stény) nebo které je nutné provadét za zvyse-
ného dozoru (plavani, jizda na kole). Bezpe€nost a ostrazitost je v pfipadé pfitomnosti
ditéte s epilepsii v matefské $kole nezbytna. U skupiny, v niz je dité s epilepsii, je idealni
zajistit pfitomnost nejméné dvou pedagogu, a to pfinejmensim pfi pobytu venku.
Nastane-li zachvat, postara se jeden o nemocné dité a druhy o ostatni déti.

Kromé zajisténi dostate¢ného pedagogického dozoru se také kvili bezpeénosti nékdy pfistupuje
naptiklad ke snizeni poctu déti ve tfidé, k Upravé denniho rezimu (moznost odpo¢inku, pfizpu-
sobeni ¢asové narocnosti vzdélavacich aktivit), k vybaveni tfidy kompenzacnimi pomulckami
a vhodnym didaktickym materialem (rehabilitacni miCe, psaci potfeby s ergonomickym tvarem)
nebo k riznym Gpravam prostfedi (snadno premistitelny nabytek a jiné pfedméty ve tfidé).

V neposledni fadé je také mnohdy nezbytné, aby matefska Skola navazala spolupraci
s PPP nebo s SPC. Tato spoluprace je dulezita, nebot jak PPP, tak i SPC poskytuji ucitelim
poradenské sluzby a pomahaji jim vytvaret vhodné podminky pro vSestranny rozvoj ditéte,
a to i ditéte s epilepsii.

¢iM SE DETI S EPILEPSIi V PREDSKOLNIM VEKU LISi OD OSTATNICH?

Nasledujici charakteristiky samozfejmé neplati ani zdaleka pro vSechny déti s epilepsii,
nastifiuji vSak odliSnosti, které se u téchto déti vyskytuji ¢astéji nez u jinych.

U déti pfedskolniho véku s diagnézou epilepsie se nékdy setkavame s pretrvavanim emocni
lability, zvySenou citlivosti na vnéjSi podnéty, s ulpivanim na malichernostech. U ditéte se
mUzZe objevit bradypsychismus, ktery se projevuje celkovym zpomalenim dusevni ¢innosti.
Takové dité mlze na své okoli pusobit jako apatické nebo liné. Oslabeni psychickych funkci se
mUze projevit ve zvySené unavitelnosti nebo naopak zvySenou drazdivosti. U nékterych déti
s epilepsii pretrvava vyrazna naladovost a sklony ke $patné naladé. Mohou se rovnéz vyskytnout
uzkostné stavy. Bazlivost, nervozita ¢i agresivita mohou byt také projevem obranné reakce
ditéte na pretézovani. Vlivem Iéku, které dité na epilepsii uziva, se mohou objevit i poruchy
chovani, které ovSem déti nemohou ovlivnit. Déti s epilepsii se nékdy potykaji i s poruchami
vnimani, s potizemi s paméti, s pozornosti, s u¢enim, nékdy také s myslenim i s fe¢i. Epilepsie
jako onemocnéni, které klade na nemocného i biemeno urcitého spolec¢enského znevyhodnéni,
mUze také do zna€né miry ovliviiovat jednani ditéte a jeho pfistup vici okoli.

Jak ovSem vite, i nékteré déti bez jakékoliv diagnodzy jsou citlivéjsi, vnimavéjsi k novym
podnétiim a pottebuiji klidnéjsi pfistup. Pro pedagoga je dobré védét, ze u ditéte s epile-
psii se mohou podobné rysy vyskytnout, a to tfeba jen pfechodné, aby nebyl pfekvapen.
Ostatné vSechny déti v tomto véku potrebuji laskavy a klidny pristup. Z bezpeéného
naruci rodi¢i (Castéji maminky), z domaciho prostiedi, které jim bylo znamé, pfi-
chazi do skolky, kde je vSe nové (pani uéitelka, tfida, hracky, rezim, spoluzaci). Od
ucitell se tedy vyzaduje predev§im porozuméni a trpélivost, pfiCemz by jejich pfi-
stup k nemocnému ditéti mél odrazet respekt k osobnosti ditéte, k jeho potfebam
a pfipadnym zvlastnostem. DiileZita je i ochota a otevienost.
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.Prvni rok ve Skolce byl narocnéjsi, ucitelky nechtély pochopit, Ze se k synovi maji
chovat jako k ostatnim détem, nedélat mu Zadné ulevy a nevycleriovat ho z kolektivu.
S tim jsme bojovali cely skolni rok, neustale na ném néco hledaly (Ze je neposedny,
nezvladatelny, potom zase Ze je moc klidny a mayji strach, aby mu jiné dité neubliZilo,
atd.). Na jejich natlak jsme museli se synem k psychologovi. Ukdzalo se, Ze je zcela
v poradku, normalni inteligentni dité s vyvojem adekvatnim véku. A najednou byl klid!
Nastésti byl také konec skolniho roku a v tom dal$im syn dostal nové ucitelky, které
jsou naprosto v klidu a nemaji s nim sebemensi problém."

ADAPTACE NA SKOLKU: JAK DITETI POMOCI, ABY SI SNAZE ZVYKLO?

Nastup do matefské Skoly je pro kazdé dité vyznamnym pfechodem v procesu socializace.
Ze znameého, rodinného prosttedi pfichazi do zcela nového svéta ¢etnych a pomérné slozi-
tych socialnich vztahl. Jak dobfe vite z praxe, mezi détmi jsou zna¢né individualni rozdily
co do miry i zplsobu vyhledavani socialnich kontakt(.

Pro dité s chronickym onemocnénim ma kolektiv v matefské Skole stejné nenahraditelny
vyznam jako pro zdravé déti. Jeho situace je ovSem o to slozité€jSi, Ze mnohdy nema stejné
podminky jako jeho zdravi vrstevnici, a vnima-li tyto rozdily jako vyrazné, ovlivriuje to jeho
predstavy o matefskeé Skole.

S nastupem do matefské Skoly se musi adaptovat nejen na nové podminky traveni prabéhu
dne, ale také na zmény, popf. omezeni, které si zada jeho onemocnéni v novém prostredi.
Zaclenéni do kolektivu mu dava prostor ovéfit si dosavadni zkuSenosti a ziskavat nové
v SirSi socialni skupiné. Setkava se s reakcemi okoli a u¢i se je zpracovavat a vyhodnocovat.

V této situaci je dlilezité, jaky postoj k nému zaujmou uéitelky a jakym zplisobem ho
uvedou (predstavi) do kolektivu ostatnich déti. Je vhodné navazat tizkou spolupraci
nejen s rodi¢i ditéte s diagn6zou epilepsie, ale i s rodi¢i ostatnich déti.

Déti pfedSkolniho véku velmi citlivé vnimaji spoleéna pravidla skupiny (tfidy), ktera si vytvéareji ve
spolupraci s ucitelkou, a hlidaji si jejich dodrzovani. Zaroveri vSak velmi dobfe pfijimaji odliSnosti
ostatnich déti a nepovazuiji je za zasadni. Obvykle berou dité se znevyhodnénim takové, jaké
je. Predskolaci si bez problému zvykaiji na rozdilné potieby, které s sebou nese chronické
onemocnéni jednoho z nich, pfijimaji je ¢asto jednoduse jako soucast tfidnich pravidel.
Vztahy ve skupiné déti tak mohou dité s epilepsii (i jeho rodi¢e) vyznamné podpofit. Problema-
tické je, jestlize se dité dostane do pozice outsidera, ktera se postupné ustaluje. Pfi¢inou mize
byt jeho pfipadné napadné zdrzenlivé nebo agresivni chovani. Vyznamnym prostfednikem je
zde pedagog a zpusob jeho prezentace, pfistup k ditéti s epilepsii a ostatnim détem.

NOVE DIAGNOSTIKOVANA EPILEPSIE
Pokud dité ptichazi do MS s jiz diagnostikovanym onemocnénim, je mozné pfedem zvazit

moznosti a podminky. Pfipadna téz8i adaptace na Skolku pak muaze byt mylné pfi€itana
pravé onemocnéni. Dité byva jiz zvyklé na zmény, které si jeho stav vyzaduje. Projevi-li
se u néj nemoc az béhem dochazky, je nutné stejné vyhodnoceni situace jako v prvnim
pfipadé, ovSem s tim rozdilem, Ze dité ma za sebou prvotni adaptaci na nové podminky
predskolniho zafizeni. Nova diagnéza epilepsie by méla byt za¢atkem vzajemné spo-
luprace mezi Skolkou, tedy uéitelkami, a rodi€i, popf. i odbornym Iékarem.
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Specifika edukace zaku s epilepsii na ZS/SS

,Pata tfida byla peklo, zacala jsem alarmovat neurologii, Ze takto to dal nejde. Prevzal nas
jiny lékar. V' kvétnu Vaskovi zménil IéCbu. A pro nas se stal zazrak. Od cervence 2016
usmévavy. Do Skoly jsme se zacali pfipravovat uz v srponu 2016 a zari bylo dpiné v pohodé.
| ucitelé mi psali, Ze vidi obrovskou zménu. Z matematiky mél nového ucitele, ktery na to,
Ze ma Vasek individualni plan, nebral Zadny zviastni ohled, a dokonce nyni na konci Sesté
tridy Vasek bojoval mezi 1 a 2. A to jsem si myslela, Ze bude muset jit do pomocné skoly.”

Pro potfeby resortu Skolstvi jsou zaci se zachvatovymi onemocnénimi, tedy i s epilepsii, zafazeni
do skupiny déti se zdravotnim oslabenim. Ve véku povinné $kolni dochazky jsou vzdélavany
ve vSech institucich vzdélavaci soustavy Ceské republiky (viz téz Uvod kapitoly Dité s epilepsii
a vzdélavaci instituce). V ¢eském Skolstvi se rozvijeji formy integrované vychovy pod heslem ,od
zacCatku spole¢né”. Pozadavek na spolecné vzdélavani zakd znevyhodnénych a tzv. intaktnich
(bez znevyhodnéni) vychéazi z poznatku, Ze toto spoleéné vzdélavani vyrazné zvysuje ispés-
nost procest komunikace, ktera je predpokladem samoziejmosti spoleéného zivota lidi
zdravotné znevyhodnénych a zdravych. Tato komunikace by méla idealné probihat inten-
zivné praveé v predskolnim a $kolnim véku. V tomto vékovém obdobi se nejsnaze vytva-
reji zaklady, které v pozdéjSim véku odbouravaji zaujatost, nejistotu, odmitani a strach
ze vzajemného spole¢ného Zivota, resp. jim v idealnim pripadé ani nedovoli vzniknout.

Jak jsme si vylozili vySe, pokud se dité s epilepsii vyviji duSevné pfiméfené svému véku, neni
zadny dlvod k tomu, pro¢ by nemohlo chodit do bézné zakladni ¢i stfedni Skoly. Nezbytné
nutna je dobra komunikace mezi rodi¢i a pedagogem. Klid a vzajemna davéra jsou
v situaci, kdy se béhem skolniho vyuéovani mohou objevit zachvaty, naprosto nezbytné.

V rodinach déti s epilepsii panuje ¢asto strach. Strach z toho, jak bude probihat nemoc,
strach pred dalS§im zachvatem, strach z Urazu a dalSi. Vlivem pfiliSného opatrovani jsou
nemocné déti nékdy vychovavany jakoby ,ve vaté®, pfevlada u nich pasivita, nesamostat-
nost a velka uzkostlivost. Dité Zije s pocitem, Ze mu je ponechano jen malé mnozstvi auto-
nomie, a vysledkem byva ,nau¢ena bezmocnost” (ja nemohu sam, nezvladnu to, musim byt
stale pod dohledem). Je t&7ké se takového nastaveni pozdéji zbavit. Ukolem rodiéa, ale
i pedagogti je proto spravné individualné vyvazovat ohledy na fakticka nebezpedéi
a omezeni, jez s sebou nese situace ditéte, a potiebu dat ditéti pocitit samostatnost,
nezavislost, ispéch dosazeny vlastnim pri¢inénim.

Zacatek Skolni dochazky pfinasi ditéti nové, ucebni ¢innosti, klade vyssi a vy$si pozadavky
na poznavaci procesy, pamét, pozornost, vytrvalost a sebeovladani a rozviji tyto procesy,
schopnosti a vlastnosti. Velmi dilezita je pripravenost Skoly na pfijeti ditéte s epilepsii, a to
po strance prostorové, odborné i z hlediska organizace. Pedagogové, ktefi budou pracovat
s ditétem s touto diagnézou, musi byt seznameni s problematikou epilepsie. Méli by védét,
jaka uskali epilepsie muze pfinaset jak co do zvladani uciva, tak i ohledné utvareni jeho vztahl
s vrstevniky, rozvoje jeho sebehodnoceni a formovani jeho celkového zivotniho nastaveni.
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POSTAVENI UCITELE VE VZDELAVANI ZAKU S EPILEPSII

Pedagogové, ktefi pracuji s ditétem s epilepsii, by méli znat zékladni projevy a pribéh
jednotlivych epileptickych zachvatd, zasady prvni pomoci a také potize, které se mohou
vyskytnout pfi praci s témito détmi. Je dulezité, aby tfidni ucitel zaka s epilepsii vedél, co
tato diagn6za obnasi i jakym zpUsobem reagovat.

V nékterych pfipadech vétsi déti ¢i dospivajici uz mohou sami poznat, ze se blizi zachvat,
a mohou ucitele upozornit. V pfipadeé bliziciho se zachvatu je dobré dité uklidnit, odstranit
predmeéty, o které by se mohlo poranit, a pfipadné zajistit pomoc druhého dospélého. Po
zachvatu byvaji déti unavené, vyCerpané a nékdy i usinaji. Uitel by tedy mél nechat zaka
odpocinout. Pokud je to jen trochu mozné, je vhodné zaka s epilepsii nevystavovat v pri-
bé&hu zachvatu o¢im ostatnich spoluzaku. Jestlize to situace neumozriuje, je dulezité poté
se spoluzaky situaci probrat, vysvétlit ji a pfipadné je uklidnit, zejména kdyz se jedna o typ
zachvatu s vypadkem védomi a s kfe¢emi celého téla.

Zvysena individualni péce ucitele ¢i mirngéjsi klasifikace mize skryvat nebezpeci v tom, ze
to budou spoluzaci chapat jako nespravedlivé nadrzovani zakovi ze strany ucitele. Nemocny
24k zase muze povazovat ucitelovu mirnost za souhlas ke kazdé nedbalosti. Je tedy na uci-
teli, aby zvolil co nejvhodnéjsi ptistup, ktery Zakovi pomtizZe a zaroven bude spravedlivy
i k ostatnim détem. Mnoho déti a dospivajicich s epilepsii si uvédomuje, Ze trpi uréitymi
problémy, které ostatni nemaji, a proto se nékdy snazi upoutat na sebe pozornost a ziskat
uznani ne zcela vhodnym jednanim. Pedagog by mél tedy u zaka s epilepsii podporovat
pocit, Ze ma silu své potize prekonat, a zaroven védomi, Ze je vZdy nablizku nékdo,
kdo mu pomuze. Velmi dulezitym Ukolem pedagoga je co nejlépe Zaka s touto diagn6zou
motivovat k u¢eni. Pfedpokladem je, aby ucivo bylo pro zaka pochopitelné a jasné.

Pro ucitele je zasadni vymezeni miry postizeni kognitivnich schopnosti zaka,
znalost profilu zachovanych schopnosti, zejména pokud by byly naruSeny kom-
petence, které maji néjaky vliv na skolni praci. Nezbytna je i analyza typického
zpusobu emocéniho prozivani a pohotovosti k uréitému zplisobu reagovani. Takové
zplsoby mohou byt leckdy posuzovany jako porucha chovani, ackoliv ji nejsou. UCitel by
mél zdravotné znevyhodnéné dité pfijimat takové, jaké je, a nenechat se ovlivnit sou-
citem ani pfipadnymi, nékdy tézko feSitelnymi obtizemi. Mél by mit k dispozici dostatek
informaci o jeho zdravotnim stavu i vysledky psychologického vySetfeni. DalSim krokem
k GspéSnému vychovnému a vyukovému vedeni je i konzultace se specialnim pedago-
gem, ktery v pfipadé potfeby pomiize pfi volbé vhodnych pomucek a didaktickych
postuptl (viz také kapitola Podplrna opatieni). Naprosto nezbytna je tzka prabézna
spoluprace s rodi€i.

Tak jako u jinych Zaka, ne-li jesté vic, by mél byt diraz kladen na Gctu k ditéti (dospivajicimu),
respekt, davéru, orientaci na jeho vnitfni aktivitu, tvofivé sily, viastni prozitky a zkuSenosti.
To, jak se zak ve tFidé citi a jak svij pobyt v ni proziva, ma z hlediska ispésnosti jeho
vzdélani klicovy vyznam. V prvni radé se musi citit spokojeny a v bezpedéi, teprve
poté se miize zdravé rozvijet a efektivné uéit.

Zakovi je tfeba poskytnout dostatek ¢asu nejen na praci, ale také na aktivni odpodinek.
Pokud zUstava dité ve skole i odpoledne, je dobré se domluvit s rodici, jaké aktivity jsou
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pro néj vhodné. Pfi v§ech ¢innostech by mél byt bran ohled na schopnosti a vydrz
zaka s epilepsii. V zadném pfipadé by nemél byt pretéZovan. Na druhou stranu by nemél
byt pfili$ ochrarfiovan, mél by mit moznost délat vée, co délat mize. Tiebaze nékteré
aktivity nejsou pro déti ¢i dospivajici s epilepsii vhodné, je fada jinych, které je mohou bavit,
obohacovat a rozvijet. Patfi mezi né hra na rozli€né hudebni nastroje, zpéy, tanec, vytvarné
Cinnosti, ru€ni prace, ale také spousta sportovnich a dalSich aktivit (viz téZ kapitola Jak
mizZe vypadat volny ¢as ditéte s epilepsii).

V neposledni fadé je dulezité vhodnym zplisobem informovat o epilepsii ditéte jak jeho
spoluzaky, tak i jejich rodice, ale téz dalSi pedagogy, ktefi pfijdou s zakem do styku, v€etné
druzinarky, pokud dité chodi do druziny. Je mozné a zadouci dojednat napf. navstévu odbor-
nika ze specialné-pedagogického centra, ktery vSechny ziCastnéné s epilepsii davérné
seznami. Pro rodiCe ostatnich zak( Ize usporadat treba tematicky vecer o epilepsii s promita-
nim dokumentéarniho snimku o epilepsii. Socialni pracovnici Spole¢nosti E €i jiné organizace
vam pfipadné radi pomohou s pfipravou. Jako zdroj informaci vznikl mj. edukac¢ni bali¢ek pro
pedagogy Nebojte se epilepsie na http://www.spolecnost-e.cz/.

Pochopeni vSech aspektl epilepsie na strané vSech zu¢astnénych bude ku prospéchu
vSem a mize vyznamné pomoci zalenéni zaka do tfidniho kolektivu.

VLIV EPILEPSIE NA PROCES EDUKACE

Jako kazdé jiné somatické onemocnéni neplisobi epilepsie jen na télesny stav zaka, ale
ovliviiuje také jeho aktualni prozivani, z toho vyplyvajici chovani a vykon ve Skole. Epile-
psie mize mit stejné jako jina chronickd onemocnéni znaény dopad na proces edukace,
nékterym détem a dospivajicim p¥inasi ur¢ith omezeni a plsobi potize. Proces edukace je
ovliviiovan nejen samotnym onemocnénim, ale také uzivanim antiepileptik. Antiepileptika
jsou zakladem |é€by epilepsie, brani rozvoji nemoci, avSak na druhé strané mohou mit
i ur€ité nezadouci ucinky, které se mohou projevit taktéz ve vzdélavani. Pozitivni hod-
nota léEby nicméné v kazdém pfipadé prevazuje nad jejimi moznymi drobné&jSimi méné
pfiznivymi ddsledky. Vynechani 1ékd by podstatné zvysilo riziko vyvolani zachvatu a dalsi
progresi choroby.

Nez se podivame na rtizné mozné dopady epilepsie i €kl proti ni na to, jak si zak vede ve
Skole, chceme vam pfipomenout, Zze tato choroba ma fadu rozliénych podob a u riz-
nych jedinct probiha velmi rizné. Je mnoho zakua s epilepsii, ktefi Zadné z nize
popsanych problému nemaji.

Pokud epilepsie plsobi Zakovi obtiZze v oblasti somatické, jde nej¢astéji o zvySenou tnavu
a celkové oslabeni, s nimiz se setkavame zvlasté u déti nebo dospivajicich s ¢astymi
epileptickymi zachvaty. MizZe se také stavat, ze zaci s chronickym onemocnénim ¢astéji
chybi ve skole v disledku mozného zhor$eni zdravotniho stavu, kvili potiebé kontrol-
niho vysetieni nebo hospitalizace. Pokud je absence ¢asta, ma za nasledek, Zze Zak musi
dohanét probirané uéivo, a tim je na néj vyvijen vétsi tlak. V pfipadé vyskytu noéniho
epileptického zachvatu se mlzZe stat, Ze zak s epilepsii je v prvnich vyuéovacich hodi-
nach unavenéjsi, malatny nebo ospaly. Néktefi rodiCe tuto situaci fesi tak, Ze jej ten den
radéji nechaji doma, aby mu umoznili odpoc€inout si a nabrat sily.
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Obecné Ize konstatovat, Ze po strance psychické mohou zakdm s epilepsii komplikovat
zivot poruchy vnimani, pozornosti, paméti, mySleni, feci a u¢eni. Onemocnéni centralniho
nervového systému se mlze projevit odchylkami v oblasti jednotlivych psychickych funkci.
Projevuji se narusenim pfijmu, zpracovani a uchovani informaci. Zalezi ovSem vzdy na typu
epilepsie a na tom, nakolik Uspésné je nemoc léCena — jak jsme si fekli, zdaleka ne u vSech
déti a dospivajicich se tyto potize vyraznéji projevi.

U nékterych zakl s epilepsii mize v disledku onemocnéni dochazet k poruse vnimani.
Pokud se u ditéte tyto obtiZe objevi, je ve svém vykonu pomalej§i a snaze unavitelné, at
uz v disledku samotnych epileptickych zachvatd, nebo vlivem uzivani antiepileptik, jejichz
nezadoucim G¢inkem muze byt i naruSeni kognitivnich funkci, tedy pravé i vnimani.

Pozornost a soustredénost na urcity predmét nebo ¢innost je u kazdého z nas pod-
statné ovliviiovana zdravotnim stavem, zajmem a vlivy vnéjsiho prostfedi. U déti a dospi-
vajicich s naruSenou pozornosti a obtizemi soustredit se po delSi dobu na skolni
praci je doporucéovano ¢innosti ¢astéji ménit, dat béhem vyucovaci hodiny zakovi
prostor, aby si chvilku odpoéinul, nebo ho zapojit do jiné €innosti, napf. rozdani
sesitt spoluzakam.

,Lukas pod vlivem zdchvati zapominal vse, co se naucil. Neustéle jsme se ucili uc¢ivo
od znova, kaZdy den jsme nad tim sedéli. Nejvetsim problémem byla matematika,
nasobilku jsme se ucili neustale dokola. V psani byl velmi pomaly, nestihal tempo tridy.
Problemem bylo i zaclenéni do tfidy a to trva dosud. Hodné mi pomohli ucitelé, posilali
mi ofocené ucivo a ja pak doma Lukdsovi vse lepila do sesitu.”

[

Pamét jakozto kognitivni funkce Gzce souvisi s pozornosti a vhnimanim. Pozornost zaki
s epilepsii mdze byt snizena a jejich pamétni vykony mohou byt nevyrovnané. Pfi¢inou je
z&chvatova povaha onemocnéni spojena se zminénou vétsi unavitelnosti. MysSleni byva
u nékterych zaka s epilepsii méné pruzné, zpomalené, pomérné ¢astym rysem je také
niz8i spontaneita a snizena schopnost adaptace na nové podnéty. Napadnosti v chovani
mohou byt vyvolany mimo jiné nepfijemnymi reakcemi ostatnich lidi a jejich odmitavym
postojem. Poruchy paméti, mysleni, nékdy téz chovani rovnéz patfi spolu se zvySenou
Unavou k nezadoucim ucinkim antiepileptik.

U Zaka s epilepsii se mohou pedagogové setkat i s poruchami uceni, ale opét plati: Neni
pravidlem, Ze zak s epilepsii bude trpét SPU (specifickou poruchou uéeni). V sesitech
déti s epilepsii také mizeme ob¢as pozorovat riznou velikost pismen, pfipadnou neob-
vyklost jejich tvarii nebo napadné zdirazrnovani jednotlivych slov. Nékdy se stava, ze
se u ditéte pfi psani dostavi kratké zahledéni, tzv. absence; dité ztraci na okamzik védomi
a to, co napsalo, pohybuijici se rukou rozmaze nebo v psani nevédomeé pokracuje. Se vSemi
témito projevy je mozné se setkat nejen v pismu déti s epilepsii, ale i v jejich kresbé.

Jak jsme tuto kapitolku zahjili, tak ji také kon¢ime: Kazdy zak je jiny. U kazdého ditéte
¢i dospivajiciho s epilepsii probiha nemoc jinak. Neni tomu ani zdaleka tak, ze
kazdy zak s epilepsii, kterého ve své praxi potkate, bude mit nékteré z vySe popsa-
nych obtizi.
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VYZNAM SKOLNiIHO PROSTREDI

,KdyZ jsem od Sesté tridy byla na jiné skole, tak to tam bylo Uplné jiné. Déti se mi
nesmadly, i ucitelé byli skvéli. Ve tridé jsme byvali dobra parta, chodili jsme do kina, do
parku, na vylet nebo domu ke spoluzakim, kteri bydleli ve mésté. Byvala legrace."

Skolni dochazka piinasi ditéti nové vztahy — k ugiteli i ke spoluzakim. Spoluzaci ziska-
vaji pro dité zna¢ny vyznam, vytvéafeji se kamaradské a pratelské vztahy, ale také vztahy
charakterizované antipatii, soupefenim, agresivitou. Dité se uéi rlznym formam socialni
interakce a komunikace s uciteli a spoluzaky.

Ve Skolnim véku, charakteristickém stupriujicimi se pozadavky na vykonnost a sociali-
zacni schopnosti, se u déti s epilepsii mlze vyskytnout mnoho problém( ve Skole i mimo
ni. Pro socializa¢ni vyvoj déti nemocnych ¢&i zdravotné znevyhodnénych jsou dulezité
jejich zkusenosti s vrstevniky. Ve Skole dochazi ke konfrontaci ditéte s diagnézou epi-
lepsie se spoluzaky. Dité (dospivajici) se nauc¢i chapat, ze ma omezenéjsi kompetence,
odliSnou socialni roli; nékdy ziska i zkuSenost s odmitanim ¢&i negativnim hodnocenim
zdravymi vrstevniky.

V détském véku je pfizplsobeni novému prostfedi i osvojeni potfebnych socialnich
dovednosti snadnéjSi nez v dospélosti. Starsi dité, a obzvlasté dospivajiciho uz mize
silnéji deprimovat predstava, ze se mlze nahle dostavit ur€ita bezmocnost, kdy je vyra-
zen z kontaktu se spole€enskym prostfedim, a navic plsobi v tomto okoli rozruch. Déti
¢i dospivajici daji nékdy nemocnému spoluzakovi pocitit své pfekvapeni nebo nelibost
nad jeho chovanim a zahanéji jej do spole¢enské izolace. Zdravotné znevyhodnéné déti
a dospivajici touzi po pratelskych vztazich stejné jako jini. Je pro né dulezité hlavné to,
aby se jim ostatni nevysmivali, v§imali si jich a byli ochotni délat to, co mohou i oni. Proto
je dlilezité o nemoci ve tfidé mluvit, aby ostatni ke svému spoluzakovi pfristupovali
oteviené, s pochopenim a pomocnou rukou.

JESTE PAR PRAKTICKYCH TIPU

PODAVANI LEKU DITETI

Pokud je tfeba, aby dité s epilepsii uzivalo béhem dne Iéky (napf. poledni ddvku), domluvi
se rodi¢e se skolou, ktera jejich podavani ditéti zajisti. O domluvé mezi rodi¢i a Skolou se
vyhotovi pisemny zaznam (podepsany obéma stranami). Pisemny zdznam muze obsaho-
vat zadostrodi¢t nebo smlouvu mezi Skolou arodici. Jeho vzor najdete na http://katalogpo.
upol.cz/socialni-znevyhodneni/podpora-socialni-a-zdravotni/4-8-3-podavani-medikace/.

Ucitelé, ktefi budou podavat |éky, musi byt pou€eni a proSkoleni ve zplsobech podani
(v aplikaci) konkrétniho 1éku. Rodi¢e pak musi zajistit a predat Skole Iéky a dale je nosit
v pravidelnych intervalech. V pfipadech nekompetentnosti rodice je vhodna domluva pfimo
s lékafem. Vhodné je téz vést denik, ve kterém jsou zaznamy o podani Iéku (je uvedeno
kdo, jaky lék a kdy podal a podpis osoby, ktera Iék podala).
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JAK ZAJISTIT DITETI KETOGENNI DIETU?

Jestlize ditéti 1ékaf doporucil ketogenni dietu nebo jiny zvlastni typ stravovani, maze si
dité bud nosit jidlo z domova, nebo mu maze stravu zajistovat $kolni jidelna. Rodi¢e se
se Skolou domluvi na postupu, pfipadné o ném uzavfou i pisemnou smlouvu. V manu-
alu Katalog podplrnych opatfeni, vypracovaném Univerzitou Palackého v Olomouci, se
pise: ,Poskytnuti stravy pfimo Skolni jidelnou pfedstavuje vefejnou sluzbu a posiluje prvek
nediskriminace. Je tedy vhodné, aby Skola byla oteviena této moznosti.”

KDYZ SE NAHLE ZHORSi PROSPECH ZAKA S EPILEPSIi, JAK HO VHODNE
PODPORIT?

Kdykoli se u Zaka s epilepsii vyskytne oslabeni kognitivniho vykonu, oslabeni paméti nebo
jiny deficit ovliviiujici jeho schopnost se uéit, je vhodné upozornit rodice, ktefi by méli hledat
pfic¢iny nastalé situace a jeji mozné feSeni s oSetfujicim neurologem. Dale je namisté kon-
zultace se specialné-pedagogickym pracovistém, tedy PPP (pedagogicko-psychologicka
poradna) nebo SPC (specialné pedagogické centrum). Specialni pedagog vam pomduze
vypracovat plan na Upravu rozsahu a obsahu uciva, tak aby bylo pro zéka s epilepsii zvlad-
nutelné. NejspiSe pomize také Uprava rytmu prace zaka, moznost odpocinout si (napf.
kratké posezeni v klidnéjSim misté tfidy).

CO KDYZ OSTATNi SPOLUZAKA S EPILEPSIi NEPRIJIMAJI?

,Syn rano padal, v ruce nic neunesl, trpél aZ triceti zachvaty denné. Viydaval zvuky a ve
Skole zacala Sikana. Od déti, které ho mély do té doby rady. Kuba to vibec nechédpal,
nechtél chodit do skoly a ja ho vzdy objala, vysvétlovala mu to a fikala mu, Ze vse
zvladneme, Ze se lék najde. Nemohl navstévovat své oblibené krouzZky, nastalo pro néj
i pro mé obrovské peklo.”

T

Pokud zjistite, ze kolem zaka s epilepsii panuje ve tfidé nesoulad, ze stoji stranou tfidniho
kolektivu, protoze ho ostatni odmitaji, ¢i v nejhor§im zaznamenate zacinajici Sikanu, je
namisté neprodlené jednat. Pedagog muze zacit sdm intenzivnéji pracovat s celou tfidou
na zlepSeni (napf. hodinu tydné vénovat aktivitdm pro zlepSeni klimatu ve tfidé). Vhodné je
také informovat $kolniho psychologa a zacit se tfidou soustavné pracovat spolec¢né s nim.
Psycholog mlize podle potfeby rovnéz zahgjit individualni praci s zakem samotnym i s témi,
ktefi ho nepfijimaji €i jsou aktéry vyvolavajicimi tyto situace. Je-li to vhodné, Ize zapojit také
pracovniky primarni prevence, ktefi jsou odborniky na rizikové chovani.
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Zaverem
|
NESTYDTE SE RiCI S| O POMOC

Neni pochyb o tom, Ze od pedagoga vyzaduje péce o dité s epilepsii, at uz v matefské skole
nebo ve Skole zakladni, pfipadné i na stfedni Skole, velké pochopeni. Uz jen pomysleni
na moznost zachvatu je pro ucitele dalsi starosti navic k mnoha ostatnim, jez jsou béznou
soucasti jeho pestré pracovni napiné. Kazdodenni prace s nékterymi z zak{ s touto diagno-
zou muze od vas vyzadovat néco navic. Mozna jesté o trochu vice trpélivosti, pochopeni,
vlidnosti, vnitfniho klidu. Nevahejte se kdykoli obratit na nas, Spole¢nost E, ¢i na dalsi
sdruzeni pomahajici lidem s epilepsii o dalSi informace nebo o podporu. Neni ostuda
oslovit véas psychologa, at uz détského (tfeba $kolniho), s nimz mizete probrat
konkrétni otazky ohledné konkrétniho ditéte, anebo psychologa pro dospélé, s nimz
si muzete kdykoli nezavazné promluvit o naroéné situaci, jiz vyuka zaka s epilepsii
nékdy mize byt — nebo o éemkoli dal§im, co vas tizi nebo trapi.

PRIJMETE JE

Jak jsme si fekli, déti s epilepsii vétSinou mohou chodit do Skolky i do Skoly s ostatnimi. Na
druhou stranu je ¢asto zivotem provazeji vSelijaka omezeni, od nutnosti nékdy se pohybo-
vat v doprovodu pfes spankovy rezim a pfipadny zakaz nékterych ¢innosti az po Upravu
Skolnich povinnosti, ktera je mnohdy i pfi nejvétsi snaze a nejlepsi podpore vSech zucast-
nénych soustavné konfrontuje s otazkou, zda jsou opravdu stejné ,dobré” jako ostatni, zda
se jim vyrovnaji. Jinymi slovy, déti a dospivajici s epilepsii to mohou mit v Zivoté pomérné
naro¢né.

Maminka hol€i¢ky s epilepsii v €lanku Dité s epilepsii v matefské Skole (viz seznam litera-
tury na konci této brozury) k tomu fika: ,Pokud jim umoznite zaélenéni mezi zdravé déti,
vrati vam to zvlastnim vnitfnim kouzlem, které u zdravych déti tézko najdete! Chapu, Ze je
to daleko vétsi zodpovédnost a prace, ale ty pokroky pak stoji za to. Takovych déti, jako
je nase Emicka, je vice a potiebuji nejen kompletni péci svych rodiéi, ale také vasi
odbornou pomoc!“
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Pomohla Vam brozura zorientovat se
v problematice epilepsie?

Ziskal/a jste z ni uziteéné informace?

Pokud ano, jsme moc radi!
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JEDNORAZOVYM CI PRAVIDELNYM DARCEM
SPOLECNOSTI E A POMOZTE NAM
ZLEPSOVAT ZIVOT LIDEM S EPILEPSI.
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