Tisice déti s epilepsii bojuji s predsudky okoli

Praha, 1. 6. 2020 — Malému Martinkovi zacalo v Sesti letech neobvykle cukat ve tvafi. Po pul
roce se k cukani pridalo i slinéni a rodice se rozhodli, Ze s nim pro jistotu navstivi neurologické
oddéleni v Motole. KdyZ po vysetieni uslyseli diagndzu epilepsie, vydésili se. Nejvice kvuli
predstavam a predsudkim, které jako dosud nezasvéceni o epilepsii méli. S predsudky bojuji

v Ceské republice tisice déti s epilepsii. Nemoc je opfedena fadou mytd, kvili nimz mivaji
potize s ucasti na taborech, skolnich vyletech a sportovnich aktivitach, ¢asto jsou vyrazeni

z kolektivu. Rodiny pak nemoc radéji taji, aby se reakcim okoli vyhnuly. Bofit myty o nemoci se
snazi spolek EpiStop, ktery pro déti s epilepsii zastituje jiz osmy roénik vytvarné soutéie ,, Libi
se ti, mami?“, aby dokazal, Ze jsou stejné Sikovné jako jejich vrstevnici.

»Myty o epilepsii se dari vyvracet jen s obtiZemi a ¢asto vedou ke stigmatizaci onemocnéni, kterd
plyne hlavné ze strachu a neporozuméni. S prijetim diagndzy epilepsie se potykaji jak déti,
nejcastéji Skolniho véku, tak jejich rodice,” fikd MUDr. Jana Zarubova z Centra pro epilepsie FN
Motol, kterd je zaroven mistopredsedkyni spolku EpiStop. Slova MUDr. Zarubové potvrzuje Alena
Cervenkovd, predsedkyné organizace Spole¢nost E a koordinatorka projektu ,Nebojte se
epilepsie”. Ten seznamuje zaky zakladnich a stfednich $kol se Zivotem lidi s epilepsii. ,, Vétsina
déti i dospélych by s epilepsii dokdzala Zit tak, jak je to bézné pro jejich vrstevniky. Casto viak
nardZi na bariéry, které jim jejich usili vyrazné komplikuji. Vytvofili jsme proto tricetiminutovy
dokument o Zivoté s epilepsii, dva spoty o sprdavné prvni pomoci pri epileptickém zdchvatu a
pordaddme ve skoldch interaktivni besedy se studenty a pedagogy, na kterych se snazime
pfedsudky rozptylit," popisuje Alena Cervenkova.

Pfed rozhodnutim, zda okoli sdélit, Ze jejich syn ma epilepsii, stali i rodice malého Martinka.
»,ProtoZe jsme sami reagovali na diagndzu zprvu vydésené, chtéli jsme ho uchradnit podobnych
reakci ze strany ostatnich. Martinek md typ epilepsie, kterd se projevuje zdchvaty pouze pri
usinani, a diky dobre zvolené Ié¢bé tyto zdchvaty v podstaté vymizely. Proto jsme se rozhodli
synovu nemoc pfed sirsim okolim zamlcet, abychom ho nevystavovali neprijemnym reakcim,“
popisuje Martinkova maminka Jana.

U déti je epilepsie jednou z nejcastéjsich chronickych nemoci, v tuzemsku trapi pfiblizné

20 000 z nich. Epilepsie ale postihuje viechny vékové kategorie. V Cesku se s timto
onemocnénim potyka asi 80 000 pacientl. Nekontrolovatelny ndstup epileptického zachvatu a
jeho mnohdy dramaticky priibéh ¢asto prekvapuje jak nemocné, tak jejich okoli, ve kterém
vyvolava obavy. Lidé s epilepsii ¢asto radéji nemoc skryvaji. Prolomit miéeni, srozumitelné o
epilepsii informovat okoli, a zlepsit tak kvalitu Zivota détskych pacientll pomahd uz osmym
rokem vytvarna soutéz pro déti s epilepsii s nazvem , Libi se ti, mami?“. LetoSnim tématem je
»MUj nejvétsi sen”.

»Pro déti s epilepsii je podstatné zapojit se do bézZného Zivota. Jejich touhy a sny se pfitom nijak
nelisi od jejich zdravych vrstevniku. Proto jsme chtéli, aby fantazii otevrely dvere a ztvdrnily je na
papire. Pro déti je téZké vyrovnat se s nemoci a samotnou lécbou, a proto je pro né nesmirné
dulezZité, aby je okoli podporilo,” fika za organizatory soutéze Monika Bartova. O tom, Ze soutéz
ma pro détské pacienty smysl, svédci i reakce sedmiletého Martinka, ktery se se svym obrazkem
v minulém rocniku soutéze umistil na tfetim misté. ,Plakdt s detaily soutéZe jsme nasli v ¢ekdarné



u neurologa, kam chodime na kontroly. KdyZ jsem na to syna upozornila, reagoval spontdnné: A
to se miZou zucastnit jen epileptické déti? Tak konecné! Aspori néjakou vyhodu ta epilepsie ma!”
popisuje s Usmévem maminka. ,,Z umisténi mél velkou radost.”

Loni se soutéZe zucastnilo 42 déti, vitézkou se stala desetileta Veronika, kterd nakreslila, jak ji
maminka pomaha pfi zachvatu. Déti mohou své obrdazky posilat do soutéZe na adresu spolku
EpiStop do 30. zafi. Pravidla soutéZe a vSechny obrazky z minulych ro¢nik( jsou k vidéni na:
www.libisetimami.cz.

O EpiStop

Zapsany spolek EpiStop vytvati platformu pro setkavani, spoluprdci a aktivni ¢innost vSech skupin a osob,
které maji vztah k lidem s epilepsii, tedy pacient(, zastupcl pacientskych organizaci, zdravotnikd,
odbornych spolecnosti, socidlnich poradc(, Urednik( statni spravy ¢i zastupcl médii. Jejich cilem je zlepsit
postaveni lidi s epilepsii ve spolecnosti. Na webu www.epistop.cz je fada volné dostupnych edukacnich
textd, zasady spravné prvni pomoci a informace pro lidi s epilepsii i jejich blizké. Mezi aktivity spolku
EpiStop patfi zastita vytvarné soutéze pro déti s epilepsii ,Libi se ti, mami?“, kterou organizuje
farmaceutickd spole¢nost UCB.

O Spolecnosti E

Spolecnost E pres 30 let dodava lidem s epilepsii silu vyporadat se s ndro¢nymi Zivotnimi situacemi. Nabizi
psychosocialni poradenstvi, v némz zdarma radi osobné, e-mailem ¢i on-line. O Zivoté s epilepsii vzdélava
ve Skoldch, realizuje osvétové destigmatizacni kampané, porada pobyty a tabory s asistenci a socialné
podnikd v kvétinové dilné Aranzérie, ve které pracuji nejen lidé s epilepsii. Vice na www.spolecnost-e.cz.

O epilepsii

Epilepsie je neurologické onemocnéni charakterizované opakovanym vyskytem neprovokovanych
epileptickych zachvatl. Patfi mezi nejcastéjsi mozkova onemocnéni. Ke stanoveni diagndzy epilepsie
zpravidla dochazi pfi vyskytu dvou a vice epileptickych zachvat(, vyjimecné jiz po jednom takovém
zachvatu. Epilepsie neni jedna nemoc, jedna se spisSe o skupinu onemocnéni. Hlavnim projevem jsou
epileptické zachvaty, které mohou mit rliznou podobu. Mohou se projevovat napt. pouhym zahledénim,
brnénim koncetin, vypadkem paméti nebo zndmymi kiecemi koncetin se ztratou védomi. Vyskytuji se jak
v pribéhu dne, tak v noci béhem spanku. PrestozZe se epilepsie miZe objevit v kterémkoli véku, jsou
Zivotni obdobi, ve kterych je novy vyskyt epileptickych zachvat( castéjsi nez v jinych — hlavni vrcholy jsou u
malych déti a v obdobi stafi. Priciny mohou byt ziskané na podkladé urazu, infekce, vrozenych odchylek
vyvoje mozku ¢i na genetickém podkladé. U prevazné vétsiny epilepsii neni pfi¢ina doposud znama.
Epilepsii ma v Ceské republice priblizné 80 000 lidi. V sou¢asné dobé |ékafi pfi spravné a véasné
diagnostice a farmakologické 1é¢bé dostanou nemoc pod kontrolu az u 70 % pacient(l. Celosvétové ma
epilepsii vice nez 50 milion( lidi, v Evropé pres 6 milion( lidi, z toho pfiblizné 2 miliony déti.

Kontakt pro média:
Mgr. Veronika Ostra, e-mail: ostraveronika@gmail.com, +420 776 245 881



