TISKOVA ZPRAVA
Epilepsie neni konecna!

Pomahame lidem s epilepsii projet bezpecné
zivotem.

Dne 26. bfezna vyjede po trase linky €. 22 tramvaj ozdobena fialovou barvou, aby
nam pripomnéla den vénovany epilepsii. Déje se tak pfri prilezitosti tzv. Purple Day,
ktery celosvétové Siri osvétu o tomto onemocnéni. Tramvaj vyjede na popud
jedineéné spoluprace mezi nékolika organizacemi a osobnostmi spole¢enského
zivota, které vzajemné spojily sily, aby se téma epilepsie dostalo do povédomi Sirsi
verejnosti.

V Ceské republice Zije vice nez 100 tisic lidi s epilepsii, coz odpovida zhruba 1 %
populace, celosvétové se vSak jedna az o 50 milionu lidi. Epilepticky zachvat mize
postihnout i jinak upIné zdravého Clovéka. Existuji rizné projevy a délka zachvatu — mize
trvat od nékolika sekund az po minuty. Umite ho rozeznat a pfipadné pomoci? Také o tom
je akce Purple Day.

V tento den se dozvédi cestujici ve fialové tramvaiji o epilepsii mnoho zajimavych
informaci velmi odlehéenou a pro laiky pfijatelnou formou. Jizdu pasazérim zpestfi herci,
odbornici z fad Iékafl i znamé osobnosti, z nichZ néktefi pfistoupi v prubéhu jizdy. Takto
bude mozné potkat napfiklad naseho pfedniho specialistu v oboru détské neurologie
MUDr. Martina Kudra Ph.D.

Napad pfipravit tuto akci vzesel ze setkani Andrey Gawron (feditelky organizace Zivot s
epileptikem a mamy 12letého Pati s farmakorezistentni epilepsii) se zastupci Dopravniho
podniku hl. m. Praha, a. s. Aktivitu nasledné podpofily i dal$i organizace a osobnosti,
napfiklad EpiStop, Cesky &erveny kfiz, Ceskéa asociace Sport pro véechny, nebo umélci
Kristyna Frejova a Dalibor Gondik.

Motivace pomahat

Andrea Gawron, Zivot s epileptikem, z. (.

Za vSim stoji skute¢ny pfibéh. ,M0j syn Pata byl do deviti let zdravé dité. Pak se nas zZivot
obratil vzharu nohama — objevily se prvni pfiznaky epilepsie. Od té doby je kazdy den jiny.
Nékdy ma Pata jen par zachvatu, jindy jsou to desitky denné. Nékolikrat bojoval o Zivot pfi
tzv. status epilepticus a podstoupil uz tfi velké operace mozku, v€etné jedné tzv. awake
surgery a dvou implantaci elektrod pfimo na mozek.
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divod k usmévu. Jeho smysl pro humor je nakazlivy — tfeba kdyz v nemocnici napsal
petici, aby se détem podaval kaviar. Kaviar sice na bézném jidelniCku nepfibyl, ale Pata
ho druhy den skute¢né dostal k obédu a byl na to nalezité hrdy. | pfes vSechny prekazky
se snazime jako rodina fungovat a jit dal. Vim, jak naro¢né je pro rodi€e vyrovnat se s
takovou diagnozou a jak zasadni je podpora okoli. Pravé proto jsem zaloZila organizaci
Zivot s epileptikem — abych mohla sdilet nage zku$enosti, praktické rady a pomahat
ostatnim rodinam. O Zivoté s Patou a o tom, jak zit s epilepsii, oteviené mluvim v
podcastech (https://creators.spotify.com/pod/show/zivotsepileptikem), které nataCime s
Martinou Fau. VéFim, Ze sdilenim pfibéht mizeme ménit postoje a odbouravat strach z
neznameého.*

Dopravni podnik hl. m. Prahy

Ing. Josef Voltr, MBA, Vedouci odboru Marketingu a obchodu

Zachvat u lidi s epilepsii si misto nevybira a mizZe se odehravat v prostfedcich vefejné
dopravy. Prave tu je dulezité pfedejit vaznému zranéni. Epilepticky zachvat neprobiha
pouze Vv leze, jak se mnoho lidi mylné domniva. Jednim z projevu je napfiklad nahlé
zrychleni kroku, pfi€emz postizeny nevnima okoli. Mohlo by se stat, Ze v zachvatu
nestastné upadne v dopravnim prostfedku. VSimavost a rychla reakce spolucestujicich
muze postizenému zachranit zivot, i proto je vzdélavani na tomto poli pro nas zasadni.

Mgr. Kvéta Janouskova, MA

Manazerka vyzkumného centra EpiReC a spolku EpiStop

Touto kampani chceme vefejnost upozornit na nejcastéjsi chronické neurologické
onemocné&ni a nastrahy Zivota s nim. S epilepsii v CR Zije 103 000 lidi, zhruba 30 procent
zustava pres veSkeré pokroky a moznosti [é€by farmakorezistentni. Svédkem nékteré
formy epileptického zachvatu se mlze stat kdokoliv z nas. Néktefi vahaiji, jak se v takové
situaci zachovat. Znalost prvni pomoci pomaha pfekonat zbyte¢né obavy.

Zaroven chceme ukazat lidem s epilepsii a jejich blizkym, Ze v tom nejsou sami. Existuje
fada podpurnych projektu, které EpiStop nabizi. Pofadame kurzy Epilepsie, $kola a sport
pro ucitele a trenéry déti s epilepsii, pro dospélé s epilepsii organizujeme pravidelné
sportovni lekce Epi(c)Walking, kde mohou bezpeéné zlepSovat svou fyzickou i psychickou
kondici, pro déti s epilepsii kazdoroCné pfipravujeme vytvarnou soutéz Libi se ti, mami, pro
divky a Zeny s epilepsii jsme pfipravili webové stranky zenyaepilepsie.org a aktualné
vydali publikaci Zena a epilepsie.

Na tomto projektu velmi radi spolupracujeme, protoze véfime, Ze spole€nym Sifenim
osvéty a vzdélavanim vefejnosti mizeme nejlépe ménit svét k lepSimu.

Mgr. Eva Bernatova, feditelka Ufadu OS CCK Praha 1 (Ceského éerveného kfize)
Vite, Ze se néktefi lidé boji nabidnout pomoc? Napfiklad z obavy ze zranéni, které by jim
Clovék se zachvatem epilepsie mohl zpUsobit. Mysli si, Ze je Clovék v zachvatu muze
neumysliné zranit, pokousat apod. Zakladnim pravidlem je ochranit postizeného pfed


https://creators.spotify.com/pod/show/zivotsepileptikem

padem a pak nechat zachvat v klidu probéhnout, pfipadné nabidnout pomoc po zachvatu,
je-li zfetelna zmatenost.

Katefina Zvelebilova, Ceska asociace Sport pro véechny, z.s.

Pohyb a sportovani pro kazdého! Jsme organizace, ktera se stara o to, aby mél kazdy
Clovék Sanci sportovat a udrzovat se v kondici. At se jedna o malé déti, teenagery,
dospélé, seniory nebo tfeba nemocné. S organizaci Zivot s epileptikem tzce
spolupracujeme a délame to také pro Patrika. Nez u n&j nemoc vypukla, byval velky
sportovec. Faktem bohuzel je, Ze se epileptiku lidé ve sportu boji, a proto maji velmi
omezené moznosti. Jelikoz jsme ,sport pro vSechny“, snazime se jim néjakym zplusobem
pomoci. Purple Day je jednou z moznych cest a my povazujeme za dullezité byt u toho.

Fialova tramvaj se specialnim programem pro cestujici bude jezdit celé odpoledne
az do vecerni 19. hodiny. Vérime, ze si lidé odnesou nejen informace

a svym zpusobem i zazitek, ale také povzbuzeni a ochotu pomoci tam, kde to bude
potreba.
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