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11. unora 2013 — Evropsky den epilepsie

11. iinor 2013 je evropskym dnem epilepsie. Pfipomina, Ze v Evropé trpi epilepsii kolem
6 milioni lidi, z toho 1 milion déti. Jedna se o jedno z nejcastéjSich neurologickych
onemocnéni. Stale prichazeji nové 1éky, které mohou pro nékteré pacienty predstavovat
dosaZeni bezzachvatovosti nebo alespon zmirnéni epilepsie. Nové budou poskytovany
pacientim v rezimu VILP (vysoce inovativni 1é¢ivy pripravek) v 1é¢ebnych centrech
schvalenych zdravotnimi pojiSCovnami. Tento postup je v oblasti podavani antiepileptik
novy a jeho prikopnikem se stalo antiepileptikum retigabin.

,V soucasné dob¢ vime, Ze epilepsie neni jedna nemoc, ale fada velmi odlisné probihajicich
onemocnéni, ktera maji rizné pti¢iny, odlisny pribeh, reakci na 1éCeni a prognozu. Sedmdesat
procent lidi s epilepsii dnes miize diky moderni 1€cb¢ zit s epilepsii zivot bez zachvati. Presto
i témto lidem chronické onemocnéni ovlivituje fadu Zivotnich roli. Lidé s epilepsii se stale
setkavaji s pfedsudky a mohou byt nemoci stigmatizovani®, popisuje zivot pacienttt MUDr.
Jana Zarubova z odd¢leni neurologie Thomayerovy nemocnice.

Tticet procent pacientil s epilepsii ma velmi vazny pritbéh onemocnéni, ktery se nedafti
zvladnout tak, aby neméli, ¢asto zdvazné, epileptické zachvaty, fadu dalSich onemocnéni,
ktera se s tzv. farmakorezistentni epilepsii sdruzuji. Témto détem a dospélym, ale i jejich
rodindm a blizkym, epilepsie zdsadnim zplisobem ovliviiuje Zivot, neobejdou se bez
psychosocialni pomoci. Ob¢anské sdruzeni EpiStop, Thomayerova nemocnice se svym
détskym a dospelym neurologickym oddélenim, dal$i zdravotnickd zatizeni, Ministerstvo
zdravotnictvi, odborna 1ékaiska spole¢nost Ceska liga proti epilepsii, pacientské organizace
Spole¢nost ,,E*, EPI rodina (se SME), Koalice pro zdravi, dlouhodob¢ usiluji o zlepSeni
zivota lidi s epilepsii v Ceské republice.

,,Za dilezité a naléhavé povazujeme legislativni ukotveni pracovist, ktera poskytuji
kvalifikovanou epileptologickou péci pacientiim s epilepsii zdvaznou, obtizné lé¢itelnou. Tato
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pracovisté také vzdélavaji ostatni lékate, zdravotnické i nezdravotnické pracovniky, podileji
se na vyzkumu v epileptologii, a méla by byt Centry vysoce specializované péce dle §112,
Predpisu ¢. 372/2011 Sb., Zékona o zdravotnich sluzbach a podminkéch jejich poskytovani.
Rozhodnuti je nyni v rukou Ministerstva zdravotnictvi CR. Vybor Ceské ligy proti epilepsii
vypracoval podrobné podklady pro funkéni systém péce o pacienty s epilepsii v Ceské
republice, véetné podkladii pro tato centra®, dopliiuje MUDr. Jana Zarubova.

Obcanské sdruzeni EpiStop uspélo v Opera¢nim programu Praha adaptabilita s projektem
,Komplexni pomoc klientim s epilepsii pii vstupu na trh prace®. Na tomto projektu
spolupracuje i dobrovolnické centrum Thomayerovy nemocnic ,,Lékotice™ s ,,Nasi kavarnou®.
Dalsim dtilezitym projektem, ktery EpiStop rozbiha, je projekt ¢esko-Svycarské spoluprace

s podporou Fondu partnerstvi, Ministerstva financi CR.

EpiStop poskytuje materialy, informace, misto k diskuzi v§em, které epilepsie zajima, na
svych webovych strankach www.epistop.cz.

Mezinarodni organizace odbornikti (International League against Epilepsy — ILAE) a pacientti
(International Burreau for Epilepsy — IBE) spole¢né s poslanci Evropského parlamentu
prosadili v zaii 2011 dokument ,,Epilepsie — Pisemné prohlaseni Evropského parlamentu‘ (viz
priloha), které vyzyva Komisi a Radu aby vyznamnym zptsobem:

e Podporovaly vyzkum a inovaci v oblasti prevence, v€asné diagnozy a 1éCby epilepsie.

e Piiradily epilepsii, coby zavaznému onemocnéni prioritni vyznam.

e Podnikly iniciativy, které zaruci lidem s epilepsii ve vSech evropskych statech stejnou
péci.

e Podporovaly u¢inné posuzovani zdravotnich dopadi epilepsie.
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