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Tiskova zprava k Mezinarodnimu dni epilepsie (14. inora 2022)

Svaty Valentyn a zZivot Zen s epilepsii

Den svatého Valentyna letos pfipada na druhé pondéli v inoru a skryva
v sobé dvoji symboliku. Je zarovern Mezindrodnim dnem epilepsie.
Zvolené motto ,,S laskou proti epilepsii“ je vyzndanim zdjmu o nase
blizké s epilepsii (partnery, rodice, déti nebo kamarady). Vzajemna
laska a podpora pomaha lidem s epilepsii zvladat potize, které do jejich
Zivotl pfinasi.

Zeny a epilepsie

,Podpora Zen s epilepsii i rodin pecujicich o svého blizkého s epilepsii je stdle

nedostatecnd,” tikd |ékarka Jana Zarubova z Centra pro epilepsie Motol

a Spolku EpiStop. To potvrzuji i zkuSenosti pani Hany. Jejimu synovi byla Svaty Valentyn, ochrance vech
diagnostikovana zavazna forma epilepsie v predskolnim véku. ,,Obrdtilo ndm to zamilovanych, byl ve stfedovéku
Zivot naruby, ale Iékafi, ktefi o syna pecuji, jsou skvéli. Horsi je to v bézném zobrazovan, jak uzdravuje lidi s

epilepsii. Dokazal podle legendy
zazracné vylécit i syna ucitele
rétoriky Kratona. Od té doby je
povaZovan za patrona lidi s
PurpleClub, ktery md za cil pomdhat rodicim déti s epilepsii a sdilet epilepsii.
zkusenosti,“ vysvétluje pani Hana.

Zivote, kde neustdle pretrvavajici obavy z projevii nemocivedou k odmitdni syna
ve Skole Ci na krouZcich. V téchto situacich je mi oporou manZzel i celd rodina.
Touha situaci zménit vedla k tomu, Ze jsme i za podpory lékart zaloZili nés klub

Téhotenstvi s epilepsii

V Ceské republice Zije 80 000 lidi s aktivni epilepsii, z toho asi ¢tvrtina jsou Zeny ve fertilnim véku. Divky a Zeny
s epilepsii maji stejné Zivotni sny o partnerstvi a rodicovstvi jako jejich vrstevnice. Je dlleZité, aby dostavaly péci,
podporu a informace, které jim umozni rozhodovat se v duleZitych Zivotnich situacich svobodné a odpovédné.

Spolek EpiStop, z.s. je platformou pro setkdvani, spoluprdci a aktivni zapojeni vSech skupin a osob, které maji vztah
k epilepsii. Tématu Zena a epilepsie se vénuje dlouhodobé. Podporuje shromazdovani dat v mezinarodni databazi
EURAP, ktera sleduje rizika a pfipadné komplikace spojené s uZivanim protizachvatové medikace a s epilepsii.
Ziskanda data umozZni omezit nebezpecnou lécbu a poskytnout Zendm s epilepsii co nejpresnéjsi informace o rizicich
téhotenstvi s epilepsii.



http://www.epistop.cz/
https://www.purpleclub.cz/
https://eurapinternational.org/
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DuleZitym nastrojem pro zlepSeni Zivota Zen s epilepsii je vzdélavani

~Abychom mohli podporu Zen zkvalitriovat, pfipravuje nase vzdéldvaci centrum sérii kurzi. SnaZime se zvysit
povédomi o této problematice, zlepsit systémovou péci a zmirnit obavy a stigma. V letosnim roce organizujeme
multidisciplinarni kulaty stil s cilem vytvoreni klinickych doporucenych postupt pro péci o Zeny s epilepsii
v téhotenstvi,” doplfiuje MUDr. Zarubova.

Epilepsie nebrani radosti ze Zivota a rodiny

Pani Sarka Zije s epilepsii od svych 13 let. ,KdyZ jsme s manZelem zacali uvaZovat o zaloZeni rodiny, navstivila jsem
svého gynekologa a neurologa. Postoj neurologa ke mné byl neosobni, bez empatie a poskytnuti informaci, které by
mi umoznily se dobre orientovat a rozhodovat.“ Vyhledala proto druhy nazor, ktery jeji rozhodovani umoznil. Péce
v téhotenstvi byla od toho momentu podplrna. ,Lékarka se mnou jednala oteviené a korektné. Necitila jsem se
pouhou poloZkou na seznamu pacienti ordinace. Byly mi srozumitelné objasnény pripadné potize a komplikace,
kterd epilepsie v téhotenstvi, pri kojeni a péci o dité miZe predstavovat. To mi dovolilo rozhodnout se svobodné, zda
rizika podstoupim, “ ocefiuje pFistup lékarky pani Sarka. Radost, $tésti a laska nejsou epilepsii ovlivnény. Zeny s timto
neurologickym onemocnénim, kterym se narodi dité, je prozivaji stejné intenzivné jako ostatni.

EpiStop a klinické doporucené postupy péce o nastavajici maminky s epilepsii

V fadé evropskych zemi je péce o Zeny s epilepsii jasné definovdna, véetné zavaznych doporuceni, jaké ma mit
parametry (napf. ve Velké Britanii NICE guidelines).

V evropském prizkumu Mezindrodniho vyboru pro epilepsii (International Bureau for Epilepsy, IBE) v roce 2021

uvedlo 80 % ceskych Zen s epilepsii, Ze informaci o Uskalich svého téhotenstvi dostaly jesté pred pocetim, ale pouze
pro 65 % z nich byla tato informace srozumitelna.

Aktudlné jsou v Ceské republice publikovana doporuéeni péce o Zeny s epilepsii vSouboru minimélnich
diagnostickych a terapeutickych standardG u pacientl s epilepsii (EpiStop 2021). Neexistuji zdvazné klinické
doporucené postupy, které by respektovaly vSechny zainteresované lékarské odbornosti a byly garantovany
Ministerstvem zdravotnictvi. O jejich vytvoreni usilujeme.

,,Obdivuji silu a odvahu Zen, které maji epilepsii, a zvliadaji i své materské povinnosti. Citim s maminkami, které

maiji starost o své déti s epilepsii. Den svatého Valentyna je pfileZitosti podékovat za jejich ldsku a péci,” uzavira
MUDr. Zarubova.



https://www.ibe-epilepsy.org/wp-content/uploads/2021/07/EpilepsyAndPregnancySurveyReport.pdf
http://www.epistop.cz/images/publikace/Epistandardy_2021_08_web.pdf
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Radi zodpovime Vase dotazy a doporucime nase odborniky.

Kontakt EpiStop, z.s.

Mgr. Katetina Kolarova

Plzeniska 311, Praha 5, 150 06
Telefon: +420 602 268 320

Email: katerina.kolarova@epistop.cz

Seznam odbornikd EpiStopu pro média

MUDr. Jana Amlerova, Ph.D. (Praha)
prof. MUDr. Milan Brazdil, Ph.D. (Brno)
doc. MUDr. Irena DoleZalova, Ph.D. (Brno)
prim. MUDr. Ondrej Hordk (Brno)

Mgr. Sarka Kanova, Ph.D. (Plzer)

prof. MUDr. Pavel Krsek, Ph.D. (Praha)
prof. MUDr. Petr Marusi¢, Ph.D. (Praha)
Ing. Hana Pospiskova (Brno)

MUDr. Jana Slonkova, Ph.D. (Ostrava)
MUDr. Hana Vacovska (Plzen)

MUDr. Jana Zarubova (Praha)
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