FIREMNi INFORMACE

O cem si pacienti povidaji na socialnich sitich?
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Pri kontaktu s pacientem s epilepsii se ¢asto jako Iékafi omezujeme na pocet zachvatl a efekt Upravy terapie. Nékdy ndm tak mize
uniknout to nejpodstatnéjsi, coz je vlastni pacient a jeho problémy. Na druhou stranu, pacienti se ¢asto rovnéz zdrahaji svéfit se detailnéji
.Cizi 0sobé z o¢i do oci”. V soucasné dobé se objevuje novy on-line prostor, kde se pacienti svéfuiji relativné bez obav. Pfi analyze tohoto
~nNového svéta” se mlzeme setkat s ndzory a postoji, které jsou pro Iékare zajimavé a inspirujici, a mizeme se zde rovnéz poucit z nasich
nedostatkd. Tento ¢lanek byl inspirovan analyzou socidlnich siti (Facebook, YouTube, Instagram, Twitter, Pinterest, SnapChat a TikTok).
V soucasnosti mame spise tendenci socidlni sité prehlizet nebo je vnimat jen jako nutné zlo. Nicméné, vzhledem k jejich Sirokému rozsifeni,
s nimi budeme muset v budoucnu pocitat a méli bychom se snazit je spiSe vyuzit ve prospéch pacienta a nés. Cilem nasi prace je podat
kratky prehled o tom, co ,se déje na socidlnich sitich”. Vzhledem k dostupné literature se opirame predevsim o zahrani¢ni odkazy, na
konci kratce hovoiime rovnéz o ceskych webech. Nemyslime si, ze naplni prace lékare ma byt studium internetovych odkazu, nicméné je
vhodné o tomto ,novém prostoru” védét. Otazka je dalsi vyuZiti téchto informaci pro klinicky vyzkum ¢&i v ramci epidemiologickych studii.

Klicova slova: epilepsie, socidlni sité, obraz epilepsie na socidlnich sitich.

What are patients talking about on social networks?

During an encounter with the epilepsy patient, as doctors we often confine ourselves to the number of seizures and effect of treatment
adjustment. We may thus sometimes miss the essential, which is the patient himself or herself and his or her problems. On the other
hand, patients are often reluctant to confide in “a stranger face to face” in more detail. Recently, a new on-line space has emerged in
which patients share their stories relatively fearlessly. When analysing this “new world”, we can encounter views and attitudes which
are interesting and inspiring for the doctor, as well as learn from our shortcomings here. This article has been inspired by social network
analysis (Facebook, YouTube, Instagram, Twitter, Pinterest, SnapChat, and TikTok). Currently, we tend to overlook social networks or to see
them only as necessary evil. However, given their widespread use, we will have to reckon with them in the future, and we should better
try to use them for the benefit of the patient as well as ourselves. The aim of this article is to present a brief overview of what is going on
on social media. Due to the literature available, we rely particularly on foreign references, with Czech websites being mentioned briefly
at the end. We do not believe that studying internet links should be in a doctor’s job description; however, it is necessary to be aware of
this “new space”. The question remains of the further use of this information for clinical research or as part of epidemiological studies.

Key words: epilepsy, social networks, the image of epilepsy on social network.

Pti kontaktu s pacientem trpicim epilep-
sii 1ékaf vyhodnocuje a zpracovava velké
mnozstvi dat a informaci. Je ,nucen” spravné
klasifikovat epileptické zachvaty a potazmo
i epilepsii. Musi se soustfedit na presnou cha-
rakteristiku a popis zachvat(, vhodné rozhod-
nout o spravné taktice terapie. VSechna vyse
uvedena rozhodnuti jsou jisté velmi dllezita
a pro spravnou terapii pacienta rozhoduiji-

ci. Nicméné, soustfedime-li se ¢isté na tyto
proménné, mlze ndm unikat to nejdilezi-
t&jsi, coz je konkrétni pacient, jeho potreby,
starosti a obtize. Chceme-li pacienta lécit co
nejlépe, méli bychom o ném védét co nejvice.
Nemyslet jen na ,limity” podminéné epilepsii
a zachvaty, ale védét rovnéz o jeho problé-
mech, pladnech a obavach, které mohou byt
epilepsii vyznamné ovlivnény. Tyto informa-

ce se ndm casto ztraci pod ¢asovym tlakem
v nasich ambulancich. Nékdy neni ,jen” na
konkrétniho pacienty dostatek ¢asu. Jindy
pacient nenachazi odvahu se svéfit se svymi
osobnimi a intimnimi zalezitosti cizimu ¢lové-
ku, i kdyz se jedna o jeho o3ettujiciho lékare.

Na druhou stranu se objevuje novy pro-
stor, konkrétné socialni sité, kde se pacienti
casto svéruji velmi detailné se svymi ,vnitfni-
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Obr. 1. Pinzesocidlnisité Pinterest, ktery vyjadiuje pa-
cient(v postoj k epilepsii; pfeklad:,Mdj mozek md tech-
nické problémy. . . Prosim Cekejte.” (pfevzato z https//
cz.pinterest.com/pin/233624299395789385/ /d=t&m-
t=signupOrPersonalizedLogin)
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Obr. 2. Ukdzka tweetu, ktery vyjadiuje postoj
autora k nechténym raddm z jeho okoli; preklad:
,Ivoje zdchvaty jsou vdzZné Spatné, mél bys zku-
sit esencidlni oleje!”: odpovéd autora: ,Nechte si,
prosim, svoje nevyzddané ndzory pro sebe.” (pre-
vzato z https./twitter.com/epilepsymemes/sta-
tus/1348726695260524548/photo/1)

“Wow your seizures are really bad you
should try essential cils!”
Me:

mi, velmi intimnimi” zaleZitostmi, coz epilep-

sie a jeji prozivani bezesporu je.

Socialni sité

Celosvétové nejvice pouzivané social-
ni sité jsou nasledujici: Facebook, YouTube,
Instagram, Twitter, Pinterest, SnapChat

a TikTok. Nékdy nevédomky podceriujeme ne-
bo nedoceriujeme silu socialnich siti, ale kdyz
se podivame na pocet jejich uZivateld, jedna
se o obrovské ¢islo. V roce 2020 mély social-
ni sité 3,6 miliardy uzivatell, coz predstavuje
49% svétové populace. Predpoklada se, ze islo
vzroste na 4,41 miliardy uzivatell v roce 2025.
Celosvétoveé travi primérny uzivatel 144 minut
denné na socialnich médiich (Tankovska, 2021).
Existuje i obor, netnografie, ktery se pfimo zao-
bird vyzkumem sociélniho Zivota pres socialni
sité (YouTube, Twitter, diskuzni féra, blogy).
Bylo prokdzano, Ze socialni média ovliviuji
moderni medicinu (Savas et al., 2014). Pacienti
se stale ¢astéji obraceji na jednotlivé platformy
a on-line podpurné skupiny, hledaji zde rady,
sdili svoje zkusenosti, hledaji podporu, uvadéji
zde i informace, které nesdéli svému osettuji-
cimu lékafi (Smith et al., 2015). Je tedy nutné
s vlivem socialnich médii pocitat, snazit se sou-
stfedit na moznosti jejich vyuziti, nikoliv s nimi

bojovat, protoZze je to ,boj s vétrnymi mlyny*“.

Socialni sité a epilepsie

Je prekvapuijici kolik video zaznamu epi-
leptickych zachvatt mizeme najit na YouTube.
Casto ndm socialni média umozfiuji nahléd-
nout do soukromi nasich pacient. Jeden paci-
ent z Velké Britanie uvedl na Twitteru nasledu-
jici prohlasent: , Epilepsie je vice nez zdchvaty....
poruchy paméti, riziko zranéni, nizkd duvera,
nizkd sebedcta, predsudky, diskriminace, neza-
meéstnanost, ztrdta ridicského prikazu, neZddouci
ucinky lékd, socidlni izolace a strach se k tomu
priznat...” (Twitter, Velkd Britdnie).

Na tomto prispévku mizeme ndzorné uka-
zat, Ze pacienti si uvédomuiji a vnimaji, ze epilep-
sie nejsou jen epileptické zachvaty. Hovofi o béz-
nych problémech, jejichz asociace s epilepsii nas
jisté neprekvapuje. Mizeme jmenovat poruchy
paméti, nezadouci ucinky Iékd, moznou ztratu
zaméstnani nebo fidi¢ského opravnéni. Pacient
vsak zmiruje i jiné proménné, konkrétné s vni-
manim predsudkd, problém se socidlni izolaci,
s nizkou sebedUivérou a sebetctou nebo strach
se k vlastnimu onemocnéni pfiznat.

Epilepsie z pohledu socialnich siti

Vzhledem k vyse uvedenym poznatkdim
nas neprekvapuje, ze se jiz néktefi autofi po-
kusili o analyzu pfispévku ze socidlnich siti ve
vztahu k epilepsii, epileptickym zachvatim,
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epileptickému statu (SE) ¢i k psychogennim
neepileptickym zachvatdm (PNES).

Obraz epilepsie

Prvni rozsahlejsi pokus o analyzu médif,
v této dobé v tisténé podobé, ve vztahu k epi-
lepsii, byl proveden v roce 1999 (Krauss et al.,
2000). Prace se zamérovala na popis onemoc-
néni v anglickych tisténych periodicich. Clanky
se zamérovaly na socidlni a medicinskou pro-
blematiku, nejcastéji vypravély piibéhy osob
bojujicich s epilepsii nebo informovaly o no-
vych moznostech |é¢by a védeckych pokrocich.
Nicméné 31 % ¢lankd obsahovalo hrubé chyby.
Jednalo se 0 odborné nepresnosti, ¢lanky preha-
nély v prislibech [é¢by nebo preceriovaly rizika
spojena s umrtim pfi zachvatech. Dochazelo
rovnéz k nepresnostem v popisu epileptickych
zachvat(, které byly popisovany jako démonické
udalosti témér v 10 % publikovanych pfispévka.

Vroce 2021 byla uverejnéna analyza me-
m, coz jsou slova, obrazky, odkazy, videa
nebo hashtagy, které se 3ifi pomoci internetu
(Baxendale, 2021). Nejoblibenéjsi memy asoci-
ované s epilepsiimohou byt rozdéleny do deviti
kategorii: (1) Hledani pomoci, (2) Zlepseni pové-
domi o nemodi, (3) Inspirace, (4) Oslava ¢asovych
milnik bez zachvatd, (5) Zivot s epilepsii, (6)
Sdileni diagnézy, (7) Prozivani zachvatd, (8) Léky
a (9) Interakce mezi |ékafem a pacientem (Obr.
1 a2).V posledni kategorii bylo zdtraziovano,
Ze je obtizné diskutovat s lékafi o onemocnéni
vzhledem k jeho $ifi a komplexnosti. Dale bylo
poukazovéano na sociélnia psychologické obtize
spojené s nékterymi vysetrenimi, zvlasté s dlou-
hodobou video EEG monitoraci.

Vroce 2021 publikovali Fazekas et al. studii,
ktera se snazila o zhodnoceni ,béznych Zivot-
nich zkusenosti u lidi Zijicich s epilepsii”. Cilem
studie bylo zachytit, o ¢em tito lidé hovofi na
socidlnich mediich (Twitter, Blog a diskuzni
féra) a jaka jsou nejcastéjsi témata diskutova-
na v souvislosti epilepsii (Fazekas et al., 2021).
Analyza byla provadéna na datech z obdobi od
listopadu 2018 do listopadu 2019 v nasledujicich
péti statech: Francie, Némecko, Italie, Spanélsko
a Velkd Britanie; celkem bylo analyzovéno 3580
prispévka (nejvice z Velké Britanie, celkem 1000).
Jednotlivé pfispévky se nejcastéji objevovaly
v ¢asové souvislosti s jinymi tématy, které se
bud piimo nebo nepfimo dotykaly epilepsie.
MGzeme jmenovat napfiklad Mezinarodni
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Obr. 3. Mem tykajici se epileptického statu; v tomto pfipadé neni zapotrebi preklad (prevzato z https./  Obr. 4. Pin prindsejici vyobrazeni psychogen-
me.me/i/status-epilepticus-levetiracetam-none-98d393be5bf7431387af3c35¢c629aeb0)

STATUS EPILEPTICUS!!

den epilepsie, tweet vyznamného influencera

o Cannabis a jeho vlivu na epilepsii nebo Brexit
a obavy pacientli stran mozné nedostupnostilé-
kd. Nejvice piispévka bylo uvedeno na Twitteru
(jednalo se 0 90 %), zbytek na diskuznich férech
nebo blozich. Kanalyze bylo pouzito nékolik
jazykovych metod (jazykové zpracovani, kvalita-
tivni hloubkova analyza a kontextualni analyza).
Klicovou roli hréla nésledujici témata: zvyseni po-
védomi o vlastnim onemocnéni v bézné popu-
laci, psychosocidlni a fyzické dopady zachvatd,
adekvatni spankovy rezim, pochopenivlastniho
onemocnéni v priibéhu ¢asu, hledani terapie
a management deprese a Uzkosti. V prispév-
cich byla zdGraznhovana zejména neschopnost
verejnosti poskytovat prvni pomoc v piipadé
epileptického zachvatu a souc¢asné neporozu-
méni/nedostatek znalosti o epilepsii, coz bylo
podporovéno zdznamy na socidlnich médiich,
které epilepsii jako onemocnéni zesmésnovaly.
Tyto skutec¢nosti byly hlavni proménné, které
zvysovaly obavy nemocnych z epileptickych
zachvatd na verejnych mistech, tento strach poté
zvysoval pravdépodobnost vzniku vlastniho
zachvatu. Lidé Zijici s epilepsii se tak dostavaji do
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Lbludného kruhu”, kde kli¢cové role hraji strach ze
zachvatu a samotné zachvaty. Strach ze zachvatu
v sobé zahrnuje nejen obavy z fyzickych aspektt
zachvatu (poranéni), ale rovnéz emocni slozku
aobavy ze ,ztrapnéni se” pred ostatnimi.

Pokud se zaméfime na téma SE a nahlé ne-
ocekdvané smrti spojené s epilepsii (Sudden
Unexpected Death associated with EPilepsy,
SUDEP), nachazime mensi pocet odkazu.

Stran SE bylo na Pinterestu nalezeno cel-
kem 55 relevantnich pinli (Mahroum et al., 2017).
Vétsina z nich (56 %) vysvétlovala pficiny, které
vedou ke vzniku SE, dale byly popisovény pfizna-
ky, diagnoza, terapie a prognéza. Vétsina pina
byla zaméfena na |ékare, studenty |ékafskych
a zdravotnickych obort (Obr. 3). Pouze naprosta
mensina (12,7 %) se vénovala pacientim.

Na YouTube bylo nalezeno 113 videi tyka-
jicich se tématu SUDEP, cca polovina byla na-
hrana individudInimi uzivateli, druha polovi-
na poté profesiondlnimi skupinami, které se
vénuji epilepsii (Rayi et al., 2019). U pfispévkd,
které byly pridany individualnimi autory, se tito
vétsinou snazili pfipomenou nékoho, kdo ze-

miel na SUDEP, nebo vyjadfit svdj osobni vztah

O

nich neepileptickych zdchvatd (PNES); preklad:

,Soudime, protoZe nerozumime.” (pfevzato z htt-

ps.//cz.pinterest.com/pin/185914290844953867/)

k SUDEP. U profesionalnich videi se jednalo
vétsinou o edukacni/védecké informace nebo
inzerci. Vétsina reakci/komentard pod videi byla
k prispévkdm, které byly nahrany individualnimi
autory, jednalo se prevazné o vyjadreni empatie
a osobni Ucasti.

Jini autofi se pokusili vyuZzitinternet a potaz-
mo socialni sité jako ,vyzkumny nastroj*, ktery
umozni nahlédnout do mysli pacientt a jejich
rodinnych pfislusnikd. Zde bychom mohli jme-
novat ¢lanek Ali et al. (2017), ktery se vénuje efek-
tu vagové stimulace (VNS) u pacientd se syndro-
mem Dravetové z perspektivy jejich pecovateld
(Ali et al., 2017). Autofi umistili dotaznik s deseti
otazkami tykajicimi se VNS na webovou stran-
ku podpurné skupiny, ktera byla spravovana
Nadaci pro syndrom Dravetové. Ziskali celkem
49 odpovédi, které hodnotily efekt této terapie
(cca 30 % pacientd mélo vice nez 50% redukci
zachvatd, nicméné 75 % respondentl udavalo,
ze by opétovné podstoupilo implantaci VNS).

Obraz psychogennich
neepileptickych zachvatl (PNES)
na internetu

Samoziejmé rovnéz PNES zaujimaji svoje
misto na socialnich sitich. Pfi analyze webo-
vych stranek bylo nalezeno 76 stranek pro
odborniky a 54 stranek pro pacienty, 3 stranky
poté kombinovaly informace jak pro pacienty,
tak pro odborniky (Myers et al., 2016).

Pfi analyze Pinterestu bylo popsano 57 uni-
katnich pinG vénuijicich se tématu PNES (Obr. 4).
Pfi podrobnéjsi analyze jednotlivych pinti byla

www.neurologiepropraxi.cz



zjisténa asociace PNES s emocnimi spoustéci
(61,4 %), anamnézou zneuzivani v soucasnosti
nebo v minulosti (57,9 %) a neefektivitou an-
tiepileptické medikace (38,6 %). Semiologie
PNES byla popsana u 77,2% pinl a 66,6 %
pinli zminovalo diagnosticky proces. Terapie
PNES byla zminéna v 68,4 % pinl a prognéza
u 56,1% pinU. Naprosta vétsina (vice nez 80 %)
byla zaméfend edukacné a méla za cil zvysit
povédomi o vlastnim onemocnéni, vétsinou
byl pouzivan neutralni nebo pozitivni ton.

Ceské prostiedi

Ceské prostredis sebou piinasi specifikum
omezeného poctu prispivajicich, coz je podmi-
néno znalosti ceského, popfipadé slovenského
jazyka. Stejné jako na zahranic¢nich webech se
muzeme setkat s vylicenim pocitl pacientd,
které postihl epilepticky zachvat nebo kterym
byla epilepsie diagnostikovana. ,Ale jsem z to-
ho dost psychicky rozhozend. Lékar mé odeslal
na kliniku — néco jako CT a ted’cekdm, prijde mi
dom(i pozvdnka a ptjdu do nemocnice na pozo-
rovdni — pry na 1 den. Celkem mé to mrzi. Jsem
v tomto spolehlivym ¢lovékem a kdyz se mné to
stalo — hodné mé to vzalo a mdm o sebe strach.
MdaZu fict, Ze mdm strach jit na kolo, které jsem
dostala. Uz viibec nechci chodit k vodé, pred ro-
kem jsme zacali chodit k vodé. A miZu fict, Ze mi
to svym zptisobem ubralo na sebevédomi. Tim
jsem chtéla fici, Ze je to takovd nevyzpytatelné
diagndza, kterd muzZe vymizet zcela, ale miiZe se
rovnéz tak vrdtit. Omlouvdm se, Ze nefeknu lepsi
zprdvy.” (Kleopatra.001 z diskuze na vitalion.cz).

Stejné jako na zahranicnich webech je disku-
tovéana lécba, vhodnost ¢i nevhodnost terapie,
pacienti ¢i rodinni pfisludnici se podporuji na-
vzajem. Objevuji se informace na velmi dobré

urovni, které popisuji vlastni onemocnéni nebo
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lécbu, mohou pacientovi pomoci se zoriento-
vat. Zde mGzeme jmenovat webové stranky
epistop.cz. Na druhou stranu, nékteré informace
mohou byt zavadéjici. Zde bychom radi uvedli
diskuzi mezi dr. House a Hazel na webovych
strankach vitalion.cz.,Prvnipomoc zndte? Napisu
vdm ji. Pokud vds chytne EZ (epil. zdchvat), spadne-
te na zem - budete se ti'dst — prosté ki'ece po celym
téle — neprijemné. Do 5 minut by to mélo odeznit,
proto si poridte diazepamové pero, které vdm po-
dd zachrdnce - ddvd se do stehna. Pri EZ by vds
meél nékdo ohlidat, protoZe témi kiecemi simuZete
ukousnoutjazyk, rozbit lebku, rozldmat kosti - bylo
by vhodné, kdyby vdm zachrdnce udélal prostor
kolem sebe a nechal vds jednoduse vyklepat — do
5 minut by to mélo prejit. Pokud ne, poddvd se
pero, nebo sevold RZS.” Autor se zde stavi do role
dr.House a v ,drsném” ténu udili rady, které viak
nejsou spravné (zaménuje rektalni diazepam
pravdépodobné za intramuskularni Epipen)
a obraty typu ,ukousnout jazyk, zldamat kosti,
rozbit lebku” zajisté ¢tendfe vydési. Diskuze
na téma epilepsie se objevuji rovnéz na www.

modrykonik.cz nebo www.emimino.cz.

Moznosti dalsiho vyuziti

Cilem nasi prace je predevsim upozornit na
danou problematiku, konkrétné tedy na obraz
epilepsie v kontextu socidlnich siti. Lékafi jisté
nejsou schopni se vénovat systematickému
studiu socidlnich siti, hlavni naplIni prace lékare
jelécit. Nicméné, domnivame se, ze je vhodné
o diskuzich na sociélnich sitich védét. Na uvéze-
ni kazdého z nas zUstava, jak moc se jimi necha
ovlivnit. Z naseho pohledu se jedna o zcela no-
vy prostor, ktery si zasluhuje alespon ¢ast nasi
pozornosti, miiZze ndm pomoci pfi rozhodovani
se. Otézkou zUstavaji moznosti dalsiho vyuziti
v ramci klinickych ¢i epidemiologickych studii.
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Zavér

Diky znalostem obsahu konverzaci paci-
entd v on-line platformach jsme si ovérili, ze
oblasti, jako je spanek, ovlivnéni pozornosti
a psychiky, které s nimi my Iékafi v ramci lé¢-
by epilepsie feSime, jsou pro pacienty velmi
relevantni.

Prizkum nam pomohl hloubéji pronik-
nout do ,svéta lidi Zijicich s epilepsii” a po-
chopit, Ze pacienti maji v téchto oblastech
i jiné priority, nez jak je vnimame na prvni
pohled my Iékafi. Podle ndzoru pacientt stale
prevazuje velmi nizké povédomi o samotném
onemocnéni epilepsii, zplsobu Zivota s nim,
stigmatizace, obtézujici uzivani lékd, obavy o
zivot a zdravi. To bychom mohli vyuzit v lepsi
komunikaci s nemocnymi a jejich blizkymi.
Dobrou ilustraci je tweet pacienta z Velké
Britanie: ,Epilepsie je neviditelné postiZeni.
Kdyz jsem byl poprvé diagnostikovdn, myslel
jsem si, Ze je to jen fyzicky problém. Ale jak jsem
mél v prubéhu &asu spoustu zdchvatd, zacal
jsem si uvédomovat, Ze vedu dalsi bitvu. Mél
jsem ztrdtu paméti, Zadné sebevédomi, strach
ozndmit svij problém ostatnim. Nemohl jsem
duiveérovat svému télu, jak se zachovd na verej-
nosti, coz vedlo k izolaci. Citil jsem se sdm, ale
nemohl jsem s nikym mluvit, ostatni by tomu
nerozuméli.”

Pokud bychom mohli vysledky sledovani
na sitich jednoduse shrnout do praktické za-
véru, pak by to bylo asi nasledujici: U pacientt
s epilepsii bychom méli vyznamnou pozor-
nost vénovat nejen klinickym, ale i lidskym
obtizim. Tim si ziskavame pacientovu duvéru,
kterd pak vede ke snaz$imu a rychlejsimu hle-
dani feseni kompenzace epilepsie.

Zpracovdni tohoto ¢ldnku bylo
podporeno spolecnosti EISAI.
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