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Zivot po encefalitidé: hlavni fakta

Encefalitida mlze vést k ziskanému poskozeni mozku (ABI -
acquired brain injury).

Encefalitida je zanétlivé onemocnéni mozku. Prestoze se nékteri lidé po
encefalitidé zotavi bez nasledku, u jinych muze zanét poskodit nebo znicit
bunky v mozku. Toto poskozeni se oznacuje jako ziskané poskozeni mozku.

Kazdy ¢lovék s encefalitidou ma jiné nasledky.

Rozsah a typ poskozeni se lisi v zavislosti na pficiné encefalitidy, zavaznosti
zanétu, postizené oblasti mozku a pfipadném zpozdéni v podani odpovidajici
éCby.

Vétsina nasledku encefalitidy je skryta (neviditelna).

Lidé zasazeni encefalitidou mohou vypadat stejne jako pred nemoci, pficemz
problémem jsou spiSe poruchy mysleni, emoci, socidlni a problémy s
chovanim, nez potize fyzické. Nékteré problémy mohou byt pfi propusténi

z nemocnice nenapadng, ale stanou se zfejmymi pozdgji, kdyz se lide
pokouseji vratit k normalnimu zivotu a praci Ci Skole.

Nebezpeci spociva v tom, Ze tyto problémy mohou byt mylné pricitany
faktorum, jako je napriklad ,stres”, misto aby byly spojovany s poskozenim
mozku.

Encefalitida muze ovlivnit emoce a zpusob, jakym lidi vnimaji sebe a
ostatni.

Emocionalni dopad encefalitidy je u kazdého jedince odlisny, v zavislosti
na tom, které ¢asti mozku byly encefalitidou postizeny, na jejich osobnosti,
emocionalnim stavu pfed poskozenim mozku, socialni podpore (rodina a
pratelé) a fazi zotaveni.

Emocionalni reakce na poskozeni mozku muze byt nékdy prvnim krokem na
cestée k zotaveni. Zda se, Zze to souvisi s tim, ze pacienti mohou lépe chapat
své silné a slabé stranky a tim padem mohou mit vétsi Sanci profitovat z
rehabilitace.

ENCEFALITIDA: NASLEDKY 1



Lidé se zotavuji riznym tempem, zlepSovani mize byt pomalé. Pocatecni
zotaveni muze byt rychlé, ale nemusi byt uplné. Dalsi zotaveni probiha
pomaleji behem mésicu, nekdy i let. Zdrava strava, mirna sportovni aktivita,
odpocinek, vyvazené tempo aktivit, odhodlani, pozitivni pristup a emocni i
prakticka podpora mohou pomoci pfi zotavovani.

Encefalitida je zalezitost celé rodiny.

Vyrovnavani se s problémy, které tato nemoc zanechala, muze byt
neprijemné a narocné pro viechny zucastnéné. Na zaCatku muze byt uleva a
radost z toho, ze nemocny prezil. Pozdgji, kdyz se ukaze, ze osoba nemuze
fungovat jako prfed nemoci, muze nastat pocit ztraty a zarmutku. Kazdy se
se zarmutkem vyrovnava svym vlastnim zpusobem a v rizném cCase. | kdyz je
dulezité prijmout ztratu a doprat si ¢as na truchleni, podpora rodiny, pratel a
odbornik muze znamenat pro pacienta zasadni rozdil.

Encephalitis International ma ve své historii nékolik uzasnych pribéhu
zotaveni.

Lidé objevuji nové dovednosti a zajmy, navazuji nova pratelstvi a sblizuji se s
rodinou.
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NASLEDKY ENCEFALITIDY
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Problémy s myslenim (kognitivni problémy)

Kognitivni problémy se tykaji potizi s paméti, pozornosti, soustfedénim,
jazykem, zpracovanim informaci, reSenim problému, rozhodovanim,
planovanim a organizovanim. Lidé mohou mit potize se:

Zapamatovanim si udalosti z
minulosti nebo jmen lidi a mist.

Nalézanim spravnych slov.
Soustredénim se na ukol.
Délanim vice véci soucasné.
Vstrebavanim informaci.

Udrzenim sméru konverzace
nebo zapamatovanim si jejiho
prubéhu.

Nasledovanim déje knihy/filmu.
Dochazenim na schizky vcas.
Dokoncovanim ukolu.

Drzenim se tématu a
nezabiranim celé konverzace
pro sebe.

Porozumeénim mluvené redi.

Emoc¢ni problémy

Emocni zmény mohou odrazet pfimy dopad encefalitidy na mozek a/nebo
mohou byt reakci jedince na potize s kazdodennim fungovanim zpusobené
psychickymi problémy, problémy s myslenim a chovanim po encefalitide.
V dusledku toho mohou mit lidé potize se zvladanim stresu kazdodenniho
zivota. Lidé mohou také zazivat:

Spatnou naladu nebo kolisani
nalad.

Zvysenou uzkost.
Frustraci a vztek.

Depresi.

Sebevrazedné myslenky.
Potize s regulaci emoci.

Chybéni emoci nebo jejich
otupélost.

Panické ataky a fobie.
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Problémy s chovanim

Pro rodinu a pratelé je Casto narocné pochopit a vyrovnat se se zménami v
chovani, které mohou byt v kontrastu s tim, jaky byl jedinec pfed nemoci.
Neékteri lidé mohou vykazovat:

Agresivitu.
Vznétlivost.

Odbrzdénost.

Sexualné nevhodné chovani.
Zmatenost a bezbrannost.

Projevy obsesivné-
kompulzivniho chovani

Problémy se smysly

Zrak, sluch, Cich, chut a hmat mohou byt vSechny po encefalitidé zménény.
Lidé se mohou potykat se:

Zménami zrakoveé a sluchoveé
ostrosti.

Dvojitym vidénim.
Tinnitem (piskanim v usich).

Caste¢nou nebo Uplnou ztratou
¢ichu (anosmie).

Mravencenim.

Problémy s rozeznavanim ,horka”
a .chladu”.

Neschopnosti rozpoznat chut
jidla.

Obtizemi s rozpoznavanim
obli¢eju (prosopagnosie) nebo s
odhadem vzdalenosti.

Zanedbavanim jedné poloviny
téla nebo prostoru.

Epileptické zachvaty

Mnoho pacientu, u kterych se po encefalitidé rozvine epilepsie, méli zachvaty
jiz béhem akutni faze nemoci, které pokracuji i po zotaveni. Jini pacienti vSak
béhem akutni faze zachvaty vubec neméli, nebo méli jen nékolik zachvatu, s
nasledujicim obdobim bez zachvatu. | presto se u nékterych z nich epilepsie
pozdgji rozvine, nékdy i roky po encefalitidé.
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Bolest, unava a poruchy spanku

Po encefalitidé je bézné, ze lidé zazivaji silnou unavu (pocit vycerpani),
ktera muze byt ¢asto spise kognitivni (neurologického puvodu) nez fyzicka.
Néktefi lidé popisuji Unavu jako ,naraz do zdi” nebo jako stav, kdy maji
vypnuty mozek”. Muze byt velmi intenzivni a ztézovat mysleni, komunikaci
a snasenlivost smyslovych viemu (napf. hluk, svétlo). Unava muaze narusovat
kazdodenni ¢innosti.

Mohou pocitovat také bolest, v€etné bolesti hlavy, a trpét poruchami spanku.

Fyzické omezeni

Lidé mohou mit potize s hybnosti, rovnovahou a koordinaci. Neschopnost
prevést zamer do efektivnino pohybu se nazyva apraxie. Néktefi lidé mohou
trpét inkontinenci, ktera muze vyrazné ovlivnit jejich socialni fungovani.

Hormonalni nerovnovaha

Encefalitida muze poskodit ¢asti mozku, jako jsou hypotalamus a hypofyza,
které reguluji hormony. Hormonalni zmény mohou zpusobit fadu pfiznaku,
napfiklad:

e Depresi. e Svalovou slabost.

e Sexualni dysfunkci. e Zmény struktury pokozky.

« Bolesti hlavy. e Vykyvy nalad.

« Unavu. e Potize s regulaci télesne teploty.

e Poruchy vidéni.

e Prfibirani na vaze.
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Problémy s feci a polykanim

Nékteri lidé mohou mit problémy s tvorbou feci kvuli poskozeni svalu
zapojenych do feci (dysartrie). Jini mohou mit potize s vyjadfenim toho, co
chtéji rici (afazie), nebo s funkci svalu, které se podileji na polykani (dysfagie).

Problémy s chovanim ve spolecnosti

Po encefalitidé se muze kvuli potizim s myslenim a emocemi zménit
spolecenské chovani jedince. Pro nektere lidi muze byt tézké se socializovat
a udrzovat spolecensky zivot. Mohou se potykat s:

Potizemi s posuzovanim, jak se chovat v socialnich situacich.

Se snizenym uvédomovanim si svych problému (zmén v mysleni a
chovani) jako pfimym nasledkem poskozeni mozku.

Obtizemi s prijetim dopadu encefalitidy (cozZ je pochopitelné) a s
odmitanim existence problému, prestoze si jich jsou védomi.

Sebestfednosti

a nedostatkem
ohleduplnosti vuci
pocitim a potfebam
rodiny a pratel, coz
vede k napjatym
vztahum.
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Spoleéenské nasledky

Zmény mysleni, chovani a pocitu mohou lidem ztizit kazdodenni Cinnosti,
coz muze vést ke zmeéné jejich zivotniho stylu a hodnot.

e Neschopnost ridit auto kvuli porucham mysleni, emocnim, fyzickym a
zrakovym problémum ci epileptickym zachvatum.

e Obtizny navrat do prace kvuli problémum s paméti, unave, vykyvum
nalad, zménam v chovani, snizenym organizacnim schopnostem,
osobnim ¢&i rodinnym obavam, stresu nebo moznym predsudkum ze
strany zaméstnavatele.

e Financni potize kvuli pobytu v nemocnici nebo péci o hospitalizovanou
osobu, neschopnosti vratit se do prace po encefalitidé a problémy s
pojisténim.

o Obtize se sebeobsluhou (napf. sprchovani, uklid, nakupovani, vareni)
nejen kvuli fyzickym omezenim, ale i kvuli poruse mysleni, jako jsou
potize s paméti.

Zména rodinnych vztaht

Rodinni prislusnici mohou na nemoc a jeji nasledky reagovat odlisné a
prozivat rizné emoce. Manzelé/manzelky ¢&i partneri/ky se mohou citit
izolované a jako v pasti, jakmile se role v rodiné zméni a vztahy se dostavaji
pod tlak. Je mozné, ze se budou muset prizpusobit zménam osobnosti
svého partnera — muze byt napfiklad uvolnénéjsi nebo naopak vyrazné
extrovertnéjsi nez drive.

Déti mohou pocitovat vinu, zarlivost, smutek, frustraci, strach ¢i hnév. Jejich

potifeby mohou byt prehlizeny. Sirsi rodina a pratelé nemusi situaci plné
rozumét, nebo by radi pomohli, ale nevédi jak.

Ne vSechny rodiny maji harmonické vztahy a nékdy muze nahly dopad
encefalitidy jesté vice prohloubit jiz existujici napéti.
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Rehabilitace po encefalitidé

Co znamena rehabilitace?

Rehabilitace musi zohlednit komplexni socialni, emocni a zdravotni problémy
a problémy s chovanim a myslenim s nimiz se lidé zasazeni encefalitidou

a jejich rodiny potykaji. V prvnich dnech po encefalitide je hlavnim cilem
zajistit bezpecné prostredi a poskytnout jemnou stimulaci, ktera podpofi
proces spontanniho zotaveni. V pozdéjsich fazich, kdy spontanni zotaveni
zpomali nebo se zastavi, je cilem pomoci ¢lovéku osvojit si nové dovednosti
a strategie pro zvladani pretrvavajicich potizi.

V zavislosti na typu potizi se rehabilitace muze pohybovat od rehabilitacnich
luzkovych pobytl az po ambulantni terapii ¢i domaci péci. Klicovou soucasti
je nacvik pouzivani kompenzacnich pomucek a systéemu, které pomahaji
zmirnit ztraty a podporovat samostatnost.

Nekdy rehabilitace nezacina ihned po akutni fazi onemocnéni. Lidé musi
byt ,pfipraveni” pfijimat nové informace a ucit se nové strategie. Mohou se
radam dokonce i branit, coz samo o sobé vyzaduje citlivy pristup. V téchto
prfipadech mohou sehrat klicovou roli zkuSeni neuropsychologové. Lidé
mohou mit ze specifickych zasahu prospéch i nékolik let od pocatku nemoci.
Ackoli se potreby ruznych vékovych skupin lisi, i starsi dospéli mohou z
rehabilitace vyrazné profitovat.

Rehabilitace muze byt narocna, ale zaroven muze posilit rodinné vztahy,
protoze Clovék po prodelané nemoci potrebuje podporu rodiny a pratel.
Jejich pozitivni a aktivni zapojeni muze vyznamneé prispéet k jeho zotaveni.
Zaroven je dulezité si uvédomit, ze Cast rehabilitace probiha i doma, bez
pfimého zapojeni odborniku.

Tento typ rehabilitace zahrnuje postizeného Clovéka a jeho pecCovatele, ktefi
vyuzivaji strategie pro samostatnou péci (vice viz sekce Praktické strategie).
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Klicovi odbornici zapojeni do rehabilitace

e Fyzioterapeuti — posuzuji a |éCi fyzické potize; poskytuji doporuceni
tykajici se zvladani bolesti.

e Logopedi — diagnostikuji a resSi problémy s komunikaci, pfijmem potravy,
pitim a polykanim.

e Ergoterapeuti — posuzuji kazdodenni dovednosti a schopnosti; pomahaji

maximalizovat samostatnost a usnadnuji navrat do skoly Ci zaméstnani;
doporucuji vhodné pomucky a vybaveni.

¢ Neuropsychologové — hodnoti pacientovy schopnosti mysleni a
schopnost Cinit slozitd rozhodnuti (napf. kde bydlet); poskytuji terapii a
dalsi podporu k reSeni emocnich problému a problému s chovanim.
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Dalsi odborné sluzby a specialisté, které je mozné zvazit:

¢ Neurologové — v pripadé obav z opétovného vzplanuti nemoci,
doporuceni ohledné medikace a zvladani epileptickych zachvatu.

+ Rehabilita¢ni lékaFi — poskytuji rady ohledné rehabilitace.

e Psychiatfi — pomahaji pfi FeSeni obtiznych emocnich problému a
problému s chovanim.

e Centra pro lécbu bolesti — poskytuji odborné rady tykajici se zvladani
bolesti.

e Urologové - poskytuji rady ohledné zvladani poruch kontinence.

» Sexuologové — pomahaji resit fyzické i psychické aspekty sexualnich
poruch.

» ORL specialisté / Foniatfi / Oftalmologové — pomahaji s problémy se
smyslovym vnimanim.

¢ Endokrinologové — zaméfuji se na lécbu hormonalnich poruch.
¢ Imunologové — v pripadé obtizi spojenych s imunitnim systémem.

e Nutri¢ni terapeuti — hodnoti vyzivové potreby a doporucuji vhodnou
terapii.
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Praktické rady pro zvladani
nej¢astéjsSich potizi

Neuropsychologické vysetieni (posouzeni pfipadnych problému s
myslenim) pomaha zjistit, jaké jsou silné a slabé stranky mysleni a paméti po
encefalitidé. Diky tomu lze lépe naplanovat rehabilitaci a potfebnou podporu.
Muzete dostat doporuceni na konkrétni postupy a kompenzaéni pomucky,
které vam usnadni zvladani béznych dennich situaci. Pfi pravidelném
tréninku a dusledném pouzivani mohou tyto postupy umoznit jedinci lépe
kompenzovat problémy s myslenim a efektivnéji fungovat v bézném zivoté.

Nize je uveden seznam strategqii, které mohou pomoci s konkrétnimi
problemy. Tento vycet neni uplny a doporucuje se individualni konzultace s
ergoterapeutem a/nebo neuropsychologem.

Zvladani problému s paméti

Pamét neni jako poskozeny sval, ktery lze znovu posilit vhodnym cvicenim.
Ke ztraté paméti dochazi v dusledku nevratného poskozeni mozkovych
bunek, spojeni a systemU — opakované procvicovani tedy nenavrati jeji
funkci. Misto toho se doporucuje ucit postizeného ¢lovéka strategie, jak co
nejlépe vyuzivat své zachované pamétové schopnosti.

Existuji dvé dulezité zasady:

¢ Vyvarovani se chyb pfi uc¢eni, coz vede k lepsim vysledkum u lidi s
tézkymi poruchami paméti. Zakladni pravidlo tedy zni: pokud se snazite
néco naucit ¢lovéka s poruchou paméti, nenechte ho délat chyby.

e Opakované procvi¢ovani pomaha pfi osvojovani novych informaci.
Je lepsi, pokud je rozdéleno do nékolika dnu a probiha praktickym
zpusobem, namisto snahy zapamatovat si vSe najednou.
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Praktické kroky ke zvladani problému s paméti

o Drzte se zabéhlého denniho rezimu.

e Zorganizujte si prostredi tak, aby bylo pfehledné a usporadané; snazte se
nechavat véci na stejnych mistech.

e Pouzivejte Stitky, barvy a znacky k odliSeni nebo oznaceni mist, kde se
veci nachazeji (napf. ktera skfinka je na nadobi, potraviny apod.).

» Pouzivejte diaf, psané poznamky a/nebo nasténny kalendar k
zapamatovani dulezitych dat a udalosti i k pfipomenuti toho, co se stalo v
nedavné dobé.

¢ Méjte na zdi schéma s instrukcemi, kde hledat casto ztracené predméty
(napf. bryle).

¢ Umistéte fotografie rodiny a pratel na viditelné misto a jednotlivce
oznacte jmény.

e Vyuzivejte pametové pomucky (osobni organizéry, hodinky, chytré
telefony, lékovky, e-mail a pocitacové aplikace, hlasovy zaznamnik) ke
zlepSeni kazdodenniho fungovani kompenzaci poruch paméti.

Zvladani pomalejsSiho mysleni nebo potizi se soustiedénim a pozornosti
e Omezte rusivé vlivy.

o Doprejte si vice ¢asu na dokonceni ukolu.

e Plnte jeden ukol po druhém, idealné v dobé, kdy mate nejvice energie.

e Zapisujte si dulezité informace, at na nic nezapomenete.
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Zvladani potizi s planovanim a organizaci

Vneste do kazdodennich ¢innosti vice radu a pravidelnosti.

Zapisujte si denni ukoly do tydenniho planovace (na papir nebo do
telefonu) a rozdélte je na jednotlivé kroky, které muzete postupné
odskrtavat. Pravidelné vyhodnocovani pokroku pomaha fesit problémy a
poucit se ze zkusSenosti.

Nastavte si budiky nebo upominky (napf. v telefonu), aby vam pomohly
sledovat ukoly a drzet se planu.

Zvladani obtizi s motivaci a iniciativou

Uvédomte si, ze ztrata iniciativy muze byt dusledkem encefalitidy, nikoli
lenosti nebo nezajmu.

Drzte se kazdodenniho rezimu, ktery vam doda fad a usnadni zvladani
nizké motivace.

Rozdélte aktivity na mensi kroky a po jejich splnéni si doprejte pfijemnou
odmeénu.

Ocente své uspéchy, sdilejte je s ostatnimi a poté se pustte do néjakého
pfijemnéjsino ukolu (napf. poslech hudby, prochazka, hra apod.).

Zvladani unavy po encefalitidé

Lepsi pochopeni pfi¢in Unavy a zmén hladiny energie v prubéhu ¢asu muze
pomoci s jejim zvladanim. Existuji dva hlavni zpusoby, jak unavu fesit —
Upravou zivotniho stylu a cilenou terapii.
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Zmény zivotniho stylu

Dodrzujte pfiméreny rozvrh aktivit.

Snizte pocet pracovnich hodin a/nebo omezte naro¢né osobni zavazky.
Zaradte do svého dne pravidelné chvile odpocinku a/nebo relaxace.
Vypéstujte si zdrave spankové navyky.

Jezte vyvazenou a zdravou stravu.

Pravidelné cvicte (v ramci doporuc¢enych limitu).

Omezte prijem napoju obsahujici kofein.

Snizte konzumaci alkoholu, ktery muze ovlivnit kvalitu spanku.

Cilena terapie

Rehabilitacni program muze doporucit nasledujici:

Vedte si ,denik unavy”, kam si budete zaznamenavat denni aktivity a
mnozstvi energie. Pokud se béhem dne nebo tydne citite unaveni,
planujte dulezité aktivity na Casy, kdy mate nejvice energie.

Odolejte pokuseni pokracovat v aktivitach bez odpocinku a naplanujte

si pravidelné pauzy béhem celého dne, kdy si doprejete odpocinek —
muze to byt nejen lezeni, ale i kratka prochazka na Cerstvém vzduchu
nebo poslech pfijemné hudby. Mlzete vyuzit ruzné budiky nebo mobilni
aplikace, které vam odpocinek pfipomenou. Nicméné, pokuste se
vyhnout dlouhému spanku v odpolednich hodinach.

Drzte se svého tempa a budte trpélivi. ZlepSovani vydrze nemusi byt vzdy
plynuly proces — pocitejte s lepSimi i horSimi dny.

Psychoterapie muze pomoci zvladnout priznaky deprese, stresu nebo
uzkosti, které mohou unavu zhorSovat.

Kognitivni rehabilitace (prace s potizemi s myslenim), ktera by méla byt
zameérena na problémy s pameéti, soustfedénim nebo reSenim problému.
Cilem je vytvoreni strategie, ktera usnadni kazdodenni fungovani a snizi
mentalni namahu.
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Jak zlepsit spanek

Unava ¢asto souvisi s nekvalitnim spankem.

Zlepsit jeho kvalitu muze pomoci:

Nastavit si pravidelny spankovy rezim.

Vyhybat se kofeinovym napojum (¢aj, kava) v odpolednich a vecernich
hodinach.

Neprehanét to s alkoholem, protoze muze narusit kvalitu spanku.

Travit kazdy den né&jaky Cas venku na dennim svétle.

Pfed spanim se vénovat relaxacnim Cinnostem, jako je poslech hudby,
meditace, relaxacni techniky nebo tepla koupel. Naopak sledovani
televize, Cteni, pouzivani telefonu nebo tabletu muze byt pfilis stimulujici
a ztézovat usinani.

Pokud vam bézi hlavou mnoho myslenek, zkuste si je pred spanim zapsat.

Pokud si potfebujete béhem dne odpocinout, davejte si jen kratké (asi 30
minutoveé) Slofiky, které ale nebudou v pozdnich odpolednich hodinach.

Pokud nemuzete usnout do 15-30 minut, vstante z postele a délejte néco
uklidnujiciho dokud se nezacnete citit ospali. Pfevalovani v posteli muze
zvysit frustraci a usinani jesté vice ztizit.
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Zvladani vzteku po encefalitidé

S odbornou pomoci lze vztek zvladat — napriklad tim, ze rozpoznate situace,
které ho vyvolavaji, a v€as si vSimnete prvnich varovnych signald. Pomoci
mohou i jednoduché techniky, jako je hluboké dychani, odvedeni pozornosti
nebo klidny odchod ze situace. Dulezité je také zpétné si epizodu zhodnotit
a poucit se z ni.

Nasledujici akronym muze pomoci zvladnout vybuchy vzteku:

V Vyhodnotte situace, které vztek spoustéji. Zaznamenejte si, kde, kdy, proc
a s kym k nim dochazi.

Z Zaznamenejte prvni znamky vzteku, jako je podrazdénost, napéti,
zrychleny tep nebo zrychlené dychani.

T Trénujte techniky zvladani vzteku, napriklad:
e Rozptyleni (napf. pocitani do 10).
e Tri hluboké, pomalé nadechy.
e Vas vkaz, ktery Vas uklidni (napf. ,Nech to byt", ,Tyto pocity pominou”).

E Exit - odejdéte ze situace. Méjte urcené misto, kam se muzete uchylit,
nebo si udélejte kratkou prochazku ven, pokud vam to situace dovoli.

K Kontrolujte svuj pokrok. Sledujte, jak jste situaci zvladli, co fungovalo
a jak se vase reakce postupné meni. Kromeé toho je uzitecné osvojit si
strategie pro zvladani celkového stresu a frustrace, napriklad pravidelné
cviceni, meditaci, psychoterapii, poslech hudby nebo relaxacni techniky.
Ke zmirnéni vybuchu vzteku muze pfispét i zména komunikacniho stylu.
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Spojte se s lidmi

Setkavani s lidmi pomaha zvladat stres a smutek a zaroven udrzuje mozek
aktivni. Je dulezité obnovit své puvodni socialni role nebo zvazit nové
moznosti, jak se zapojit do spoleCnosti. Az prijde ten spravny Cas, muze byt
uzitec¢né se pridat do mistni skupiny ¢i zapojit do dobrovolnické ¢innosti.

Podpora od lidi, ktefi také prosli encefalitidou (takzvany peer support),

muze pomoci lépe porozumeét vlastnim pocitim a zivotnim zménam.
Prinosné muze byt i cteni pribéhu ostatnich, ktefi si timto onemocnénim
prosli. Pfibéhy jinych lidi mohou dodat nadéji, ze i po encefalitidé lze vést
plnohodnotny zivot. Zaroven nabizeji uzitecné tipy, jak se s touto zkusenosti
vyrovnat a najit v ni smysl. Pfed Ctenim je vSak dobré zvazit, zda je na to
spravny Cas. Pribéhy mohou byt uzite€néjsi v pozdéjsi fazi zotavovani nez
bezprostredné po prodélani encefalitidy.

Postupny navrat do prace

Lidé, ktefi zvazuji navrat do prace, by si méli byt jisti, ze neni prili§ brzy. Brzky
navrat muze vést ke stresu, Uzkosti a unaveé. Nejdrive je dulezité posoudit
vliv nasledkd onemocnéni na schopnost vykonavat praci, motivaci k navratu
a jakou podporu mohou poskytnout zameéstnavatel a kolegové. Moznosti

je také vratit se na CasteCny uvazek, rekvalifikace, zména zaméstnani nebo
dobrovolnicka Cinnost.

Stante se odbornikem na své vlastni zotavovani a nebojte se pozadat o
pomoc

Protoze prubéh zotaveni a rehabilitace je u kazdého jiny, neexistuje
jednoznacna cesta. Zaroven se dostupnost sluzeb lisi podle regionu a
financnich moznosti. Kazdy muze profitovat tim, ze se stane "“odbornikem”
na svou vlastni encefalitidu a prubéhu zotaveni — vyuzivanim rad a informaci
od odborniku, podpurnych organizaci jako je Encephalitis International a
dalSich charitativnich organizaci zamérenych na poskozeni mozku, rodiny a
blizkych.
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Pro rodinné prislusniky
a/nebo pecovatele

Muze trvat meésice nebo i roky, nez zjistite, do jaké miry se vas blizky zotavi.
Z pocatku mozna vubec netusite, co Vas Ceka, a Zijete ze dne na den — s
otevienou mysli a nadéji. MUzete mit smiSené pocity, truchlite za ¢lovékem,
kterym dfive byl, a zaroven jste Stastni, ze prezil. Mozna se musite starat

o déti, pracovat nebo obavat se ze ztraty povolani. Vyrovnat se s nasledky
encefalitidy muUze byt pro celou rodinu velmi narocné.

Mozna premyslite, jaké sluzby Vam mohou pomoci a jak se k nim dostat.
Pri jednani s poskytovateli péce se ujistéte, ze berou v Uvahu potreby celé
rodiny a pfistupuji k ni s respektem. Muzete mit pocit, ze jste pritézi nebo
ze jste pfrilis narocni, ale ve skutecnosti je v nejlepSim zajmu vSech, aby byla
podpora poskytovana nejen pacientovi, ale i jeho blizkym.

Pokud se starate o nékoho, kdo se zotavuje z encefalitidy, mozna si najednou
vSimnete, ze Vas lidé oznacuji jako ,pecCovatele” — i kdyz jste dosud byli
manzelkou, manzelem, rodicem, pfitelem nebo ditétem jedince. Tato

zména Vas muze velmi ovlivnit a i Vy sami budete potfebovat podporu.
Nezapominejte na své vlastni potfeby — nejen kvuli sobég, ale i proto, ze
spravna podpora (emocni, prakticka i informacni) Vam pomuze ziskat
potrfebnou silu pro peci o rodinu.

Déti v rodiné mohou byt situaci ovlivnény ruzné, v zavislosti na svém veku

a dostupné podpore. Je dulezité si uvedomit, jaké dopady muze mit pro né
zivot s Clovékem, ktery ma znacné potreby.
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Co miize pomoci:

Prijimejte a respektujte ruzné emoce v roding; zajistéte prostor pro
otevienou komunikaci.

Ziskejte co nejvice informaci o encefalitidé a konkrétnich obtizich vaseho
blizkého.

Spojte se s dalsimi lidmi, ktefi se staraji o nékoho s encefalitidou — sdileni
zkuSenosti muze pomoci zmirnit pocity osamélosti.

Nebojte se pozadat o emocni i praktickou pomoc — at uz od odborniku,
rodiny nebo pratel.

Udrzujte se aktivni a pecujte o své zdravi.

Budte pripraveni pfizpusobit se zmeénam — potreby i ocekavani se mohou
vyvijet.

Naucte se fikat ,ne" a vyhybejte se lidem ¢i situacim, které Vas zbytecné
stresuji.

Najdéte si Cas na odpocinek a vyuzijte moznosti docasné ulevy od péce.

Nezapominejte na sebe — vénujte se obcas Cinnostem, které Vas bavi a
pfinaseji vam klid.
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Jak co nejlépe vyuzit setkani
s odborniky

Mnoho lidi je nervoznich z rozhovoru s témi, ktefi maji do urcité miry vliv

na jejich Zivot nebo na zivot jejich blizkych (napf. |ékafi, terapeuti, socialni
pracovnici Ci koordinatofi péce). Po encefalitidé se navic mohou objevit dalsi
potize, napfiklad problémy s komunikaci nebo paméti, se kterymi se Vy nebo
Vas blizky nyni musite vyrovnavat. Nize najdete nékolik doporuceni, jak z
téchto setkani vytézit co nejvice.

Pojmenuijte své obtize

Vedte si denik vSech potizi, jejich prubéhu a toho, jak ovlivhuji vas zivot.
Pokud mate stfidavé dobré a Spatné dny, nezapomernite zaznamenat i potize
ze Spatnych dnu, i kdyz se schizka kona v jeden z téch lepSich.

Vybudujte si dobry vztah s odborniky/organizacemi

Budte otevreni ohledné svych potizi, silnych stranek a podpory, kterou
potrebujete. Pokud mate kvuli nasledkim encefalitidy potize s domlouvanim
nebo dochazenim na schuzky, dejte jim o tom védét. Nékdy je potreba byt
vytrvaly pfi zadosti o podporu od odborniku, ale vzdy to délejte zdvorile.

Pripravte se na schtizky

Ujistéte se, ze vite, kde a s kym se mate sejit a o Cem budete hovofit. Pred
schuzkou si promyslete, co chcete fict, a pripravte si potfebné materialy
(napt. denik, seznam léku, lékafské zpravy nebo nékoho blizkého pro moralni
oporu ¢&i zapisovani dulezitych informaci).
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Na schiizce:

e DrzZte se tématu a prubézné si kontrolujte poznamky.
e Budte upfimni.

o Poslouchejte, co se fika, a deélejte si poznamky.

e Pokud néCemu nerozumite, pozadejte o vysvetleni nebo o pisemné
shrnuti.

o Zeptejte se, zda si muzete vzit Cas na rozmyslenou pred rozhodnutim.
e Informujte se o jinych moznostech éCby.

e Vedeni zdznamu o viech schizkach Vam muze pomoci v budoucnu.
e Muzete pozadat o kopie zprav.

e Pokud je to nutné, domluvte si jiny termin nebo misto schuzky.

e Schuzku ukoncete pratelsky.

Pokud se néco pokazi:

e Snazte se zustat v klidu, nékolikrat se zhluboka nadechnéte nebo
pozadejte o kratkou pauzu.

o Misto hledani vinika se
soustredte na reseni

problému. .Vyrovnani se s encefalitidou,

o Pokud se necitite dobie s zvlast béhem pandemie, bylo velmi
EN T iatReerasis s il [aroche abylo snadne citit se izolovane
vyjadiete to a pozadejte o a osameéle. | kdyz se zkusenosti ostatnich
druhy nazor. lidi mohou na prvni pohled zdat hodné

odlisné, béhem rozhovort brzy zjistite, Ze
mate mnoho spolecného.”
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Encephalitis International

Encephalitis International je charitativni (neziskova) organizace, ktera se
zameruje na podporu dospélych a déti s encefalitidou.

Nase ¢innost zahrnuje:

e Poskytovani podpory a informaci lidem s encefalitidou po celém svete,
stejné jako zdravotnickym, socialnim a vzdélavacim odbornikdm.
www.encephalitis.info/support

e Spolupraci s akademickymi a klinickymi partnery na podpore kvalitniho
vyzkumu v oblasti encefalitidy a jejich nasledkd a na prosazovani vysokych
standardu v diagnostice, [éCbé a péci o pacienty.
www.encephalitis.info/ei-funded-research

e ZvySovani povédomi o encefalitidé, jejich nasledcich a potrebé lepsSich

sluzeb prostfednictvim organizovani akci, jako je Svétovy den encefalitidy,
ktery se kona kazdy rok 22. unora. www.worldencephalitisday.org

Zustante s nami v kontaktu!

Pridejte se k naSemu odbeéru novinek a budte vzdy informovani o nasi
praci, aktualitach tykajicich se encefalitidy, kampanich, vyzvach, akcich a
vyzkumech. www.encephalitis.info/keep-in-touch
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Jak Vas muzeme podporit

> Kontaktujte nas telefonicky na cisle +44(0)1653 699599, pomoci
formulare na nasich strankach www.encephalitis.info/support, e-mailem
na adrese support@encephalitis.info nebo si rezervujte osobni setkani
pfes Zoom (v angli¢ting).

P> Ziskejte spolehlivé a prfesné informace o encefalitidé na naSich webovych
strankach www.encephalitis.info (s moznosti vyuziti pfekladu do cestiny)
nebo si pozadejte o informacni balicek od nasi Sluzby podpory (kontaktni
informace vyse).

> Spojte se s ostatnimi prostfednictvim nasich virtualnich setkani (pres
Zoom) nebo naseho Connection scheme (v anglictiné).
www.encephalitis.info/online-support-meetings www.encephalitis.
info/connection-scheme

» Pripojte se k platformé Health Unlocked, socialni siti ur¢ené pro
vzajemnou podporu, kde se lidé mohou spojit a pomahat si navzajem s
otazkami tykajicimi se zdravi (v anglictine).
www.encephalitis.info/health-unlocked

» Odebirejte nas YouTube kanal, kde muzete poslouchat odborniky mluvici
o encefalitidé, sledovat pribéhy lidi postizenych touto nemoci a jejich
rodin a poslechnout si sérii podcastt s odborniky na encefalitidu, ¢ast
informaci je k dispozici i v cesting, nebo je mozné vyuzit Ceske titulky.
www.youtube.com/@encephalitisinternational

» Zucastnéte se nasich osobnich nebo virtualnich vzdélavacich a
networkingovych akci (v angli¢ting). www.encephalitis.info/events
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Pomuzete nam
financovat vyzkum
encefalitidy?

Bez statniho financovani se Encephalitis International
spoléhd na stédré dary nékolika filantropickych
organizaci a komunity se zajmem o encefalitidu — na
lidi, jako jste Vy, ktefi chtéji pomahat nam posunout
vyzkum encefalitidy vpfed, s cilem zlepsit rozpoznani,
diagnostiku a lé€bu tohoto onemocnéni po celém
svété.

Muzete pomoci tim, ze:

® Prispéjete darem

® Zucastnite se nékteré z nasich udalosti
® Zjistite, zda Vase firma podporuje charity
[ ]

Budete hledat podporu nebo kontakt na
charitativni nadaci, kterou znate

#RedSWES

Kontaktujte nas jesté dnes

fundraising@encephalitis.info

Encephalitis International je registrovana charitivni a dobro¢inna organizace.
Registracni Cislo charitativni organizace (Anglie a Wales): 1087843
Registracni ¢islo charitativni organizace (Skotsko): SCO48210

Registracni ¢islo nasi charitativni organizace: 04189027

Encephalitis
International

The brain inflammation non-profit

Jak Vas prispévek
muze zménit situaci k
lepSimu...

750 K¢ pomaha financovat Souhrn
pokroku ve vyzkumu encefalitidy —
nas prakticky pravodce pro odborniky
pracujici v oblasti encefalitidy.

1500 K¢ prispiva k financovani
jednoho dne vyzkumu nami
podporovanych mensich védeckych
projektu (tzv. seed funding).

4500 K¢ financuje misto pro
mladého vyzkumnika nebo lékare

ze zemé s hizkym pFijmem na nasi
mezinarodni konferenci o encefalitidé
(Encephalitis Conference).
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