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1. UVOD

K vybéru tématu ,,MozZnosti prace s rodinou pri zavazném onemocnéni ditéte epilepsii* jsem byla
motivovana vlastni nckolikaletou osobni zkuSenosti s podporou ditéte trpiciho tézkou formou
epilepsie. Diky tomu jsem mohla nahlédnout do mnoha situaci jak z hlediska ditéte, tak 1 celé jeho
rodiny. Jednou ze zkuSenosti, kterou jsem si odnesla, bylo zjisténi, Ze informovanost o moznostech
odborné pomoci pro rodiny s ditétem s epilepsii neni dostate¢na (nebo chybi upln¢) a zvlast’ vyrazna
je tato skutecnost s porovndnim nabizenou odbornou pomoci rodindm s détmi jinym zplsobem
zdravotné postizenych (télesnym, smyslovym, mentalnim atp.).

Z tohoto divodu je hlavnim cilem mé prace zmapovani moznosti odborné pomoci. Dil¢im cilem je
uvedeni tématu do SirSiho teoretického celku, ve kterém za zvlast' dualezité poklddam teorii o
psychologii rodiny jako systému, v némz je nemoc ditéte pokladana za specifickou zatéz postihujici
cely rodinny systém.

Praci jsem rozdélila na dvé Casti - teoretickou a praktickou (vyzkumnou). V teoretické Casti se
zamétuji na tii hlavni oblasti: v prvni se vénuji nemoci z hlediska obecného (terminologického),
psychologického a z hlediska nemoci jako rizikového faktoru ve vyvoji ditéte. V ramci toho se
zabyvam epilepsii, jeji definici, etiologii, typim epileptickych zachvatl, kombinaci epilepsie s jinymi
onemocnénimi, diagnéze, prognoze, l€cbé epilepsie a zménami psychickych funkci v diasledku

epilepsie.

V druhé teoretické oblasti se vénuji tématu nemoci ditéte v souvislosti s jejimi disledky na rodinu.
Pozornost jsem zaméfila na reakce rodici na nemoc ditéte, na proces piijeti postizeni ditéte, na
vychovné styly rodi¢li a na specifika epilepsie. Déle uvadim problém stresu, jeho zvladani a odolnost
jedince. Zvlastni pozornost jsem pak vénovala psychologii rodiny v kontextu rodinného fungovani,

zdravi rodiny, rodinného stresu, jeho zvladani a pojeti rodinné odolnosti.

V tireti teoretické Casti jsem se snazila co nejkompletnéji a nejpiehlednéji uvést vSechny stavajici
moznosti odborné pomoci rodindm v systému zdravotnictvi, Skolstvi, socidlni péce, zajmovych a

spoleCenskych zatizeni.

V praktické (vyzkumné) ¢asti vychazim ze své zkuSenosti dobrovolnika ve FN Motol a ze spoluprace
se zajmovou organizaci EPI-RODINA a chci v ni zpracovanou teorii porovnat se ziskanymi daty
v podobé vypoveédi rodin o vlastnich zivotnich zkuSenostech s onemocnénim jejich ditéte vaznou

formou epilepsie.



I. TEORETICKA CAST

2.  NEMOC JAKO FENOMEN

Prostupujicim tématem celé této prace je nemoc, onemocnéni, choroba, zdravotni postizeni, a proto
chei nejprve poukéazat na Sir$i podstatu tohoto fenoménu. Nemoc je piirozenou, 1 kdyz obecné
nezadouci soucasti, lidského Zivota. Vyrazuje Clovéka z,bézného Zivota, piinasi do néj zasadni
zmény, je zdrojem utrpeni, bolesti, strachu ¢i uzkosti. Klade zvySené naroky na adaptabilitu ¢lovéka a
mobilizuje jeho télesné 1 psychické sily. Nemoc je ale také vyzvou k zamysleni se nad hodnotou
zdravi, kvalitou a smyslem lidského zivota. Hodnotu zdravi zdirazituje MI¢ak (2007), kdyz uvadi, ze
. zdravi nepredstavuje samoziejmy a prirozeny stav, ale zasadni hodnotu, o niZ je zapotrebi
individualné i kolektivné pecovat. Jeho udrzovani a posilovani vyzaduje, aby clovek systematicky
rozvijel specifické védeni, které se vztahuje k tomuto fenoménu, jez je vyznamnou podminkou jeho

uspesné zivotni seberealizace a diilezitym aspektem kvality jeho Zivota“ (MI¢ak, 2007, s. 9).

Samotny pojem nemoc prosel dlouhym vyvojem a jeho pojeti se 1isi podle riznych hledisek védnich
disciplin, které se jim zabyvaji. V rdmci psychologicky orientovanych véd je dilezité odlisit pojem
nemoc od pojmu choroba. Choroba je abnormalitou, k niz dochazi v ¢astech lidského téla a ktera
muze byt zjiSténa 1ékaiskou védou (oblast patofyziologie), kdezto nemoc piedstavuje pocity, které
lidé zakouSeji. To znamend, Ze choroba se vztahuje k organické rovin€, zatimco nemoc k roviné
psychologické a socidlni (BaStecka, Goldmann, 2001). Ve shod¢ s tim doslo k integraci poznatki
biologickych, psychoanalytickych a sociologickych a vznikl vSeobecné respektovany model
biopsychosocialniho pojeti nemoci, ktery u kazdé nemoci bere v urcité proporcionalité v uvahu vzdy

jak aspekty biologické, tak psychologické a socialni (MI¢ak, 2007).

2.1 Nemoc jako psychologicky problém

Nemoc jedince dlouhodobé zatézuje, piindsi mu stres, zhorSuje jeho kazdodenni situaci, zplisobuje
mu fadu konfliktli, z nichz nekteré jsou pro nemocného netesitelné (napi. zivotni ambice proti redlné
moznosti limitované zdravotnim postizenim). Podle Hadj Moussové (1999) je ztohoto hlediska
druhotadé, jakym zdravotnim postizenim jedinec trpi, protoze prozivand zavaznost neni v pfimé
uméte k redlné zavaznosti, vZdy jde o subjektivni a individualni adapta¢ni mechanismus, ktery je

zavisly na mnoha vnitinich i vngj§ich faktorech (Vagnerova, Hadj Moussova, Stech, 1999).



Végnerova (2008) vymezila tii hlavni hlediska, na jejichz zdklad€¢ 1ze nemoc posuzovat jako
psychologicky problém: hledisko (psycho)somatické — somatické potize vzdy piedstavuji specificky
problém a konkrétni omezeni, coz spolu s pfedstavou zdvaznosti a progndzy nemoci vyvolava urcité
psychické reakce. Podle Matéjcka (1992) tyto reakce obvykle narusuji vnitini jednotu organismu,
protoze somatickd z4téz ma vliv na psychiku ditéte a naopak psychicka zatéz ovliviiuje stranku
somatickou, a proto mohou byt télesné potize v zavislosti na Spatném psychickém stavu nemocného
udrzovany ¢i zhorSovany, zatimco dobry psychicky stav mtize ptispét k jejich zlepSeni, nebo dokonce
vymizeni (Matéjcek, 1992).

Hledisko psychické je souhrn emocnich prozitkl, které jsou vyvolané zménami v diisledku nemoci,
jejich hodnoceni, a néslednou behavioralni reakci — tato reakce je déna specificnosti nemoci,
zékladnimi duSevnimi konstitucemi ditéte (inteligence, stupen drazdivosti, temperamentové rysy,
povahové rysy, emocni vyrovnanost aj.), jeho vyvojovou trovni a zplsoby zvladani potizi véetné
miry frustracni tolerance.

Hledisko socidlni se tyka dvou rovin — v rovin€ vztahové probihd mezi nejbliz§imi lidmi (proména
rodinnych vztaht v disledku nemoci ditéte), v roviné spolecenské je vyznamné v tom, jaké postoje

zaujima laicka vetejnost viici dané nemoci a nemocnému (Vagnerova, 2008).

2.2 Nemoc jako ohroZeni vyvoje ditéte

Z psychologického hlediska je v jednotlivych vyvojovych fazich rozhodujici dostate¢né uspokojovani
specifickych vyvojovych potifeb, nebot’ jinak mtze byt narusen emocni a osobnostni vyvoj ditéte

(Vagnerova, 1994).

2.2.1 Kojenecky vék

Podle Vagnerové (2008) je zakladnim tkolem kojeneckého véku potvrzeni pozitivni hodnoty svéta,
pti cemZ proziti prvniho roku zivota je zasadni pro stanoveni zdkladniho postoje k Zivotu, tj. bazalni
zivotni strategie. U postizené¢ho ditéte miize byt tento ukol obtiznéji splnitelny tim, Ze je vystaveno
vétsimu riziku stradani v oblasti podnétové nebo citové (Vagnerova, 2008). Zdarny prabeh je tedy
vyznamné spojen s adekvatnosti matetské péce. U somaticky nemocnych déti je v tomto obdobi ¢asto
vytvofit samo o sob¢ deprivacni situaci. Rizikem jsou i zmény v matefskych postojich a chovani,
které¢ maji sice sekundarni charakter, ale jejich nevhodnost muze deprivaci jesté prohlubovat

(Vagnerova, 1994).



V tomto obdobi je dit¢ nejvice citlivé na separaci, ktera mulze nastal v pfipadé¢ nutnosti dité
hospitalizovat predevS§im na JIP ¢i jiné oddé€leni, které znemoziuje soucasné piijeti doprovazejici
osoby. Matéjcek (2001) separaci popisuje jako nahlé pferuSeni vztaht jiz vytvorenych a poukazuje na
pretnuti citového pouta k pecujicimu rodici, které ma ze strany ditéte formu zavislosti. Podle n¢;j je
separace zvlast' tiziva piiblizné v dob€ od 7. mesice ve€ku vyse (jde o vyvojovy stupeni, ve kterém se
rozhoduje o citovém vyvoji ditéte) a o jejim ucinku rozhoduje nékolik faktori: vek ditéte, forma
separace, konstitu¢ni temperamentové vlastnosti ditéte, chovani oSetfujiciho personalu, kvalita
nahradni matetské péce a fada dalSich okolnosti (Matéjcek, 2001).

Matéjcek dale uvadi, ze se v literatufe zpravidla objevuji tii typické faze separacnich reakci: faze
protestu, kdy se dit¢ brani a pla¢em pitivolava matku; faze zoufalstvi, kdy dité postupné ztraci nadéji,
ze se matka vrati, jeho pla¢ je mén¢ intenzivni a jeho reakce poukazuji na to, ze se odtahuje od okoli a
faze odpoutani se od matky, kdy dité potlacuje své city k matce a bud’ se pfipoutd k nékomu jinému

(pokud takovy nékdo je), anebo vztah k lidem ztraci a upoutava se k vécem (Matéjcek, 2001).

Krejcifova (2006) tento stav oznacuje za tzv. anaklitickou depresi a zdiraziuje, ze vztah k matce
(rodi¢i) musi byt po ukonceni separace znovu utvaren a bazalni jistota obnovena. Zmiiuje také, Ze
separacni uzkost u téchto déti mnohdy pretrvava az do Skolnich let a mize branit plnéni dalSich

vyvojovych ukoll (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006).

2.2.2 Batoleci vék

Batoleci vék Vagnerova (2008) oznacuje jako faze prvni emancipace, kdy se dit¢ odpoutdva z mnoha
vazeb, které ztratily svlij vyznam, a dale by blokovaly jeho dal$i rozvoj. Zdiraziiuje vyznam
batoleciho v€ku na rozvoj védomi sebe samého, tj. pro rozvoj vlastni identity a zaroven podotyka, ze
u postizené¢ho batolete neni emancipace nikdy mozna ve vSech oblastech (Vagnerova, 2008).

Krejcitova (2006) v tomto veku zdlraznuje pretrvavani silné separacni uzkosti, strachu z cizich lidi a
snadno jiz vznikajici fobie — pfedevSim obecné strach z ,,lidi v bilém,* ktery pak n€kdy trva i po cely
zivot. Zpracovani takové situace ditétem ztézuji jeho dosud nevytvorené racionalni mechanismy, a
proto je obecné doporucovano odlozit vSechny invazivni ¢i operacni vykony na co nejpozdéjsi dobu

(Ri¢an, Krej¢ifova a kol., 2006).

S procesem osamostatiiovani souvisi potieba aktivity a potieba stimulace, ktera je spojena s rozvojem
vSech poznévacich procest, také potieba ucinného uceni, kterd je regulovéna potfebou stability

urcitétho tadu. Somaticky nemocné déti jsou vtomto obdobi omezovany nejCastéji v potiebé



stimulace, ktera je pod vlivem nemoci, pobytu v nemocnici aj. nedostacujici, je také omezena
prilezitost k u€eni a neni zanedbatelny ani fakt, ze je u téchto déti zvySena potieba bezpeci a jistoty,
ale jeji uspokojeni je naopak snizeno (Vagnerova, 1994).

Podle Vagnerové je u epilepsie batoleci veék specificky v tom, Ze je to obdobi nejvyssiho vyskytu
vSech typl zachvatt (tzv. nejvyssi zachvatovita pohotovost), které jsou Casto t€zko kompenzovatelné.
Navic je pro nékteré typy charakteristickd zastava az regrese psychomotorického vyvoje ¢i

progredujici mentalni retardace (Vagnerova, 1994).

2.2.3 Predskolni vék

V obdobi ptedskolniho véku je hlavni potifebou potieba aktivity a sebeprosazeni. Aktivita nemocného
ditéte ale nebyva tak intenzivni a nemize se projevovat ve vSech oblastech, zvlasté pak je omezena ze
socialniho hlediska, protoZe pobyt ditéte je Casto vesmes omezen jen na okruh Siroké rodiny, popf.
zdravotnického zatizeni. V tomto obdobi soucasné nartista potieba ditéte porozumét svétu i vlastnimu
télesnému fungovani. Mysleni ditéte je typicky magické a pii bohaté fantazii velmi snadno vznikaji
pocity viny, napf. u zdravotnich potizi, které nejsou pro dité pied 1ékafskym zakrokem dosti zietelng,
muze dité zadkrok vnimat jako trest za Spatné chovani. Nadéle také pretrvava znacnd pohotovost ke
vzniku fobii. Z toho divodu je nezbytné dit¢ dostatetné¢ informovat a pfipravovat ho na zakrok

predevsim prostiednictvim symbolické hry (Ri¢an, Krej¢ifova a kol., 2006).

Végnerova (1994) v tomto obdobi jesté upozornuje na riziko mozného naruseni osvojovani socialnich
roli, které jsou modifikovany skute¢nosti zdravotniho handicapu. Dusledkem toho muze dité
vykazovat poruchy chovdni ve smyslu nepfimefené intenzivniho a pretrvévajiciho negativismu ¢i
vzdoru s agresivitou, ¢i u né¢j mize dochazet k porucham proZzivani, coz se vétSinou projevi v oblasti,

ktera je nezrala (napf. fec, hygienické navyky) (Vagnerova, 1994).

2.2.4 Skolni vk

Obdobi Skolniho véku je charakteristické ndstupem do Skoly. V Zivoté postizen¢ho dité¢ je tato
charakteristika velmi dilezitym meznikem. Lze n€kdy dokonce mluvit o prvni krizi identity, protoze

zatazeni ditéte do urcitého typu Skoly je potvrzenim miry jeho normality (Vagnerova, 2008).

Krejcitova (2006) poukazuje na dulezitost snahy ditéte o vykon ve Skole 1 mimo ni a soupefeni
s druhymi détmi jako vyvojovy aspekt, ktery je v tomto obdobi v popfedi. Nasledkem toho mohou

v ptipadé selhavani vzniknout u ditéte i celozivotni pocity ménécennosti, které v ptipadé chronické
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nemoci hrozi v disledku tnavy, opakované absence ve Skole, obtizi s koncentraci pozornosti nebo

vedlejsich Gginkd 1éka, které snizuji vykonnost ditéte (Ri¢an, Krejéitova, a kol., 2006).

V ptipadé epilepsie je u nemocného ditéte primym plisobenim pozmeénén vyvoj centralni nervove
soustavy, kdy tyto zmény vedou k jeho neadekvatnimu zrani s disledky ve vykyvech kognitivnich
schopnosti. Netspéch ve Skolnich ukolech spolu s negativnim sebeprozivainim mohu tak vést k dvéma
hlavnim maladaptacnim tendencim: bud’® odchylkdm a poruchdm v chovani (pfetrvavajici
negativismus, nadmérné upoutdvani pozornosti, zaskolactvi, agresivita aj.), nebo k neurotickym

potizim (afektivnim, psychosomatickym, neurotickym navyktim apod.) (Vagnerova, 1994).

Krejcitova (2006) zdiraziuje 1 vyznamnost skupiny vrstevnikli, pfi ¢emz dostatek prilezitosti ke
kontaktim s druhymi détmi pokldda za nezbytnou podminku rozvoje socialnich dovednosti,
osvojovani socidlnich roli 1 vlastni sexudlni identity, ale stejné tak i z hlediska vyvoje sebepojeti

(Ri¢an, Krej¢ifova a kol., 2006).

2.2.5 Dospivani

Situace v obdobi dospivani je obzvlasté citliva a problematicka faze vyvoje. Toto obdobi je fazi
druhé emancipace, jejiz hlavnim tkolem je budovani vlastni identity (kdo opravdu jsem), svého mista

na svéte (kam chei patfit) a otevira také hledisko budoucnosti (Vagnerova, 2008).

Zdravotné postizené dit¢ ma tuto roli ztizenou o pozadavek vyrovnani se se svym handicapem.
Krejcitova (2006) poukazuje na nutnost integrace onemocnéni do vlastniho sebepojeti jako podminku

vytvofeni si stabilni identity (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006).

Cesta k autonomii vede také prostiednictvim rekonstrukce vztahu ditéte krodicim smérem
k nezavislosti, pfi ¢emz komplikujicim faktorem v tom hraje roli pfipadnd realna zavislost na rodi¢ich
a na pomoci z okoli. To vS§e mize byt pro dospivajiciho téZce Unosnou psychikou zatézi, jejiz
nezvlddani mize vést k riznému maladaptacnimu chovani (porucha socializace, projevy agresivity,
psychopaticky vyvoj osobnosti, psychické deprivace, hrani¢ni syndromy aj.) Neptiznivym faktorem je
1 problematicka Zivotni perspektiva jako je samostatné bydleni, volba a vykon povoldni, hledani
zivotniho partnera a zalozeni vlastni rodiny. To vSe klade ptfed zdravotné postizen¢ho jedince stale
nové prekazky, které je nucen piekondvat a které mohou byt nekonecnou studnici ohrozujicich

faktori (Vagnerova, 1994).

11



2.3 Nemoc zvana epilepsie

Epilepsie patii mezi nejCastéjSi détské neurologické onemocnéni. Podle Krejcitove (2006) epilepsii
trpi az 4% déti (oproti 0,5 — 1% dospélé populace), coz potvrzuje 1 skutecnost, Ze vétsina epilepsii (az
75%) ma svlij zacatek v détstvi. Détské epilepsie pak tvoti heterogenni skupinu onemocnéni, at’ jiz jde
o typ zéachvatu, jejich frekvenci, etiologii, pocatek 1 prabeh, ale 1 vliv na vyvoj a psychicky stav
nemocného ditdte (v soudasnosti je uvadéno az 30 samostatnych syndrom) (Ri¢an, Krejéitova a kol.,

2006).

2.3.1 Definice epilepsie

Definice epilepsie je podle Brazdila (2004) znaéné Sirok4, a jednotlivé literarni zdroje se ve vykladu
epilepsie li§i. Brazdil sdm oznacCuje epilepsii jako ,,chronické neurologické onemocnéni,
charakterizované opakovanymi zdachvaty riizného klinického obrazu a abnormnimi vyboji mozkovych
neuronu’ (Brazdil, 2004, s. 99). Trochu vice podrobna je definice Vagnerové: ,, Epilepsie je
chronické postizeni mozkové tkané, které se projevuje opakovanymi zachvaty rizného charakteru,
spojenymi se zmenou v oblasti prozivani, uvaZovani a chovani, motorickymi projevy a casto i

s poruchami vedomi“ (Véagnerova, 2008, s. 134).

Pro vznik epileptického zachvatu je zdkladni podminkou existence rtzné rozsdhlych a mistné
ohrani¢enych tzv. ,epileptickych neuroni v mozku, které se oznacuji jako epileptické ohnisko.
,Epileptické neurony* maji funkéni schopnost vytvaret patologické vyboje, jejichz podstatou je
zachvatovy, relativné rychle nastupujici slozity chemicky a elektricky pochod ve velkém mnozstvi

vzajemné propojenych bunék riizné velkych oblasti mozku (Brazdil, Hada¢, Marusi¢ a kol., 2004).

Vyznamnou slozkou v zachvatovitém mechanismu tvoii tzv. zdchvatovita pohotovost. Rozumime jim
celkovou schopnost mozku reagovat zachvatem. Kazdému z nas je tato ,,schopnost™ v urc¢ité mife
dana. Interindividudlné je podminéna geneticky, intraindividualné pak vyrazné kolisd pfi vyvoji
jedince. Z obecného hlediska se da fici, ze se epilepticky zdchvat muize stat jevem, kterym miize
reagovat mozek kteréhokoliv ¢lov€ka na extrémni situaci. Specifikum détského véku je nezralost
CNS, a tim obecné vyssi zachvatovitd pohotovost, jak jsem to jiz zminila u prevalence (Vagnerova,

2008).
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2.3.2 Etiologie epileptickych zachvatu

Pti¢iny vzniku epilepsie mohou byt rtizné (multifaktorialni) a navic epileptickymi zachvaty se
projevuji 1 jiné onemocnéni (ndsledky poSkozeni mozku). Podle etiologie déli Brazdil (2004) epilepsii

na symptomatickou (se sekundarni etologii) a idiopatickou (s priméarni etologii):

Symptomatické epilepsie (zachvaty) se mohou vyvinout po poskozeni mozku, resp. ,, mohou byt
podminény radou mozkovych postizeni loziskového a difuzniho charakteru® (Bréazdil, 2004, s. 101).
Jednoduseji feceno: pfiCina epilepsie je znama a jejich lozisko je lokalizovano. NejCastéji jde o
dasledky traumatu (i v perinatalnim vyvoji), dale v disledku nddorového, zéanétlivého, cévniho,

degenerativniho, metabolického a toxického onemocnéni. Podle Vagnerové je tato forma epilepsie

W v

U idiopatické epilepsie (Casto geneticky podminéné zachvaty) ani sebelepsi vySetfeni neodhali piicinu
epileptickych zachvatli. Jednim z divodi mlze byt velmi malé lozisko, které nelze béznymi
metodami zjistit. U tohoto typu epilepsie hraje nepochybné rozhodujici ulohu hereditarni (dédi¢na)
predispozice. Je vlastné zékladem ptredurcujicim individualné specifickou reakci na piisobeni zevnich
vlivii, které mohou onemocnéni vyvolat. U vétSiny piipadld jde o dédi¢né podminénou neuronalni
abnormalitu. Tato forma epilepsie obvykle zac¢ind mezi 2. a 14. rokem (Végnerova, 2008).
Vyznamnym vlivem je jisté 1 diagnostika epilepsie, protoze s vyvojem stale dokonalejSich pomocnych
vysetfovacich metod (CT, MRI) se logicky stale zvySuje pocet epilepsii symptomatickych na tkor
idiopatickych (Brazdil, Hada¢, Marusi€ a kol., 2004).

2.3.3 Typy epileptickych zachvati

Z hlediska lécby a progndzy je dilezité déleni epilepsii. Pro charakteristiku epilepsie je rozhodujici
typ zachvatu a ten je odvisly od zpisobu postizeni mozkové tkané (event. lokalizaci epileptického

loziska).

V literatute se tfidéni zadchvatii Casto velmi odliSuje, a proto jsem si vybrala pro mé piehledny zpisob

mezindrodni klasifikace epilepsie v publikaci Brazdila (2004) a Vagnerové (2008).
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2.3.3.1 Parcialni (fokalni, loZiskové) zachvaty

Parcialni zachvaty vznikaji v ohraniené oblasti mozku (lozisku) a v zavislosti na lokalizaci tohoto
loziska maji rizny charakter. Brazdil (2004) diferencuje parcialni zachvaty podle symptomatologie na
zachvaty s elementarni symptomatologii, s komplexni symptomatologii a se sekundarni generalizaci.
U parcialniho zachvatu s elementdrni symptomatologii se jednd o priznaky motorické, senzitivni,
senzorické, vegetativni nebo psychické (napt. pocity zableskli svétla, nebo ¢ichové halucinace, ¢i
vzpominkové viemy, iluze prozitého apod.).

Zachvaty s komplexni symptomatologii zaCinaji symptomatologii elementarni, ale ,,pokracuji
naslednou kombinovanou dysfunkei vice systémti (typicky je pro né zachvat psychomotoricky). Pro
konkrétni ptredstavu: uvodni faze epileptického zdchvatu je oznaCovéna jako aura (s podobnymi
piiznaky jako jsou u zachvatu s elementdrni symtomatologii), po aufe nasleduje vlastni zachvat se
»zakalem védomi*, zahledénim a nédslednou amnézii. Motoricky se zdchvat projevuje automatickymi
pohyby rizného rozsahu od jednoduchych a ohranicenych (pomrkéavani, pomlaskavani) az po zna¢né
slozité (pokracovani v chiizi, opusténi lizka, manuélni ¢innosti).

Tteti podskupinou je zachvat se sekunddrni generalizaci, pti kterém se ohniskovy vyboj pfenese do
kmenovych struktur, ¢imz se vyboje projikuji difizné po celém mozku. Nasledkem toho dochazi po
uvodni aufe ke ztrat€¢ védomi a generalizovanym tonicko-klonickym kiec¢im (Brazdil, Hada¢, Marusi¢

a kol., 2004).

Végnerova (2008) svym rozdélenim zdlraznila aspekt ztraty védomi a paméti. Podle miry naruseni
védomi a paméti diferencuje parcialni zachvaty na: jednoduché bez naruseni védomi a paméti a
komplexni s ¢astecnou poruchou védomi a paméti. U druhého typu zminuje, Zze psychomotorické
zéachvaty jsou typicky pro obdobi détstvi a jejich projevy mohou byt velice pestré. Také upozoriiuje,
ze ze vSech typl zachvatli ma tento typ nejvice psychickych projevii (zkreslené vnimani, naruSena

orientace, pocity nerealnosti, zmény déni atd.) (Vagnerova, 2008).

2.3.3.2 Primarné generalizované zachvaty

Generalizované zachvaty vznikaji na zakladé komplexniho, bilateralniho naruseni korovych funkei
(epilepticky vyboj postihuje soucasné obé mozkové hemisféry) bez lokalniho pocatku a bez aury.
Postihuji védomi 1 motoriku. Diferenciace tohoto typu zachvatu se v literatufe uvadi s rozdilnou
podrobnosti. Pro svou vécnost a ptehlednost jsem zvolila rozd€leni podle Vagnerové (2008): absence
(znamé jako petit-mal) jsou charakteristické kratkym vypadkem védomi, které se jevi jako

»zahledéni s trvanim nékolika sekund az piill minuty a mohou byt provazeny i méné napadnymi
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motorickymi zaskuby, absence jsou typické pro détsky vek, zacinaji veétSinou mezi 6. a 8. rokem a
jejich frekvence je obvykle znacnd, i1 nckolikrat za den. Tomicko-klonické zachvaty (zndmé jako
v disledku ztraty svalového napéti (tonicka kie€), kontrakcemi svalii koncetin, trupu a hlavy
(klonicka kte€) a casto 1 s inkontinenci moci, event. stolice, objevuje se péna u ust a je mozné i
pokousani jazyka, ur¢itym nebezpecim (vztahuje se na 1. zachvat) je tonicka kie€ v oblasti dychaciho
svalstva, ktera mize vést (a Casto 1 vede) k zastaveni dychani vedouci az k cyanoze, po zachvatu byva
pacient dezorientovany, unaveny, spavy, ¢asto ho boli hlava. Myoklonické zachvaty se mohou objevit
u celé fady epileptickych syndromi, nejcastéj$i je juvenilni myoklonicka epilepsie (idiopatické,
familidrni onemocnéni s vyskytem okolo puberty), jejiz typickym projevem jsou prudké zaskuby
prevazné hornich koncetin (rozhozeni koncetin s natazenim prstlt), védomi neni zpravidla zastfeno,
zéachvaty prichdzeji zejména po probuzeni. Atonické zdachvaty jsou charakteristické kratkym a nahlym
povolenim svalového napéti s poklesem hlavy, trupu, event. pddem a s uplnou ztratou védomi

(Vagnerova, 2008).

2.3.3.3 Epileptické syndromy vazané na vék

Ve své praci se soustfedim na epilepsie v détském veéku, a proto zde také kratce zminim rozdéleni

epileptickych syndromil vdzanych na veék podle Vitkové (2006).

Do prvni skupiny patii novorozenecké zachvaty, které se objevuji v prvnich dnech Zivota. Obtizné
klinicky kompenzovatelné epileptické syndromy jsou typicky generalizované¢ myoklonie (EME) a
tonické zachvaty (EIEE). Do druhé skupiny patii zeyména maligni syndromy - Westliv syndrom (WS)
a Lennox-Gastautliv syndrom (LGS). V tomto obdobi je nejvyssi vyskyt vSech typi zachvati a
zejména WS a LGS jsou velmi t€zko kompenzovatelné. Pro Westiiv syndrom je typicka napft. zéstava
az regrese psychomotorického vyvoje. Prvni projevy jsou obvykle mezi 3.-7. mésicem véku. U
Lennox-Gastautliv syndromu je typicky soucasny vyskyt vice typli zachvatli a pomalu progredujici
mentalni retardace. Ve tieti skupiné je vyskyt zachvatl mezi 4. az 12. rokem véku, kdy jiz dochazi ke
stabilizaci mozkovych funkci, a proto je progndza vyrazné lepsi nez v predchozi skupiné. Jednd se
nejCastéji o detské absence, benigni epilepsie a Landau-Klefneritv syndrom tj. syndrom ziskané
verbalni afazie s epilepsii, k némuz se kromé fecové poruchy vaze i specificka porucha chovani. Do
¢tvrté skupiny, od 12 do 18 let v&ku, patii juvenilni myoklonicka epilepsie, juvenilni absence a
epilepsie s generalizovanymi tonicko-klonickymi zdachvaty po probuzeni. U vSech typu jsou cCasté

generalizované tonicko-klonické zachvaty po probuzeni (Vitkova, 2006).
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2.3.4 Epilepsie a jiné somatické onemocnéni

Epilepsie Casto neni jedinym zdravotnim problémem, kterym dité trpi. V tomto ptipad¢ se pak mluvi
o kombinovanych vadach v somatopedické oblasti, kdy se u konkrétniho jedince vyskytnou soucasné

dve nebo vice télesnych postizeni, onemocnéni, popi. zdravotnich oslabeni (Ludikova, 2005).

V ptipad¢ epilepsie se jedna o dvé hlavni kategorie kombinaci zdravotniho postizeni podle primarni ¢i
sekundarni etiologie. V prvnim ptipad¢ je primarnim postizenim epilepsie a v jejim diisledku doslo ke
vzniku jiného zdravotniho postizeni - nejCastéjSim piikladem je pfidruzena mentdlni retardace.
V druhém ptipadé je primarnim postizenim jiné onemocnéni napt. détska mozkova obrna (DMO) a
pfidruzenym onemocnénim je epilepsie spolu s jinym zdravotnim postizenim (nejcastéji mentalni
retardace). Nejvyssi riziko pfidruzeni epilepsie je u spastickych forem DMO a to konkrétné u
spastické hemiparézy, kdy je zvysSené riziko epilepsie u téchto déti az 30%. Bez diferenciace
konkrétni formy DMO je pak celkové riziko parcidlnich nebo generalizovanych epileptickych

zéachvatli az u poloviny vSech déti (Komarek, Zumrova, 2008).

2.3.5 Diagnéza, prognoza a lécba epilepsie

Diagno6za epilepsie se stanovuje pomérné¢ snadno na zaklad¢ popisu zachvatl a vysledek EEG
vySetieni. DtleZitou roli hraje 1 objektivni anamnéza od osob, které byly zadchvatim ptitomné. Ve
zachvatovych projevii. Pro uspéSnou diagnostiku je nutné provést i1 diagnostiku diferencialni.
Predev§im je u zéachvati se ztratou védomi nutné vyloucit kardindlni pfi¢iny bezvédomi (srdecni
nedostatecnost, srde¢ni bloky), protoze se v téchto pfipadech mizou vyskytnout i svalové zaSkuby
nebo tonické napéti svalstva. Dal§i moZnou pfi¢inou zadchvatovych projevii mohou byt 1 metabolické
dysbalance (hypoglykemické stavy). Velmi podobné epileptickym zachvatim byvaji zachvaty
hysterické, které¢ jsou jednim znejvice frekventovanych projevii kontroverzni poruchy. Obtizny
diagnosticky a zejména terapeuticky byva ptipad vzacné kombinace epilepsie a kontroverzni poruchy

u téhoz pacienta (Brazdil, Hada¢, Marusic a kol., 2004).

Prognéza zavisi na mnoha faktorech. Pti spravné 1écbé je docela piizniva, dochézi i1 k iplnému
vymizeni zachvati. I presto priblizné u 20% epileptickych pacientli ani pii spravné 1€cbé nedojde
k odstranéni zachvatii. Tento typ epilepsie se oznacuje jako farmakorezistentni epilepsie. U tohoto
typu soucasné dochazi ke zvySovani frekvence a intenzity zachvatt (Brazdil, Hada¢, Marusi¢ a kol.,

2004).
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Cilem lécby epilepsie je odstranéni ¢1 zmirnéni frekvence a intenzity zachvatl u typi, kde neni mozna
plnd kompenzace. Existuji tii zakladni lécebné prostiedky: Zivotosprava, jejiz cilem je redukce
takovych situaci, pfi kterych dochazi z provokujicimu ucinku vyvolavajici epileptické zéachvaty
(Gprava spankového rytmu, absence alkoholu, vyhybani se situacim, které mohou vyprovokovat
zachvat). Farmakoterapie, ktera musi byt spravné¢ indikovana, vzdy pravidelna a dlouhodobd, pii
pretrvavajicim neuspechu 1€cby je nutné vyzkouset kombinaci vice medikamentii a chirurgicka lécha,
ktera je mozna u indikovanych farmakorezistentnich pacientt (asi u 1/4 ze vSech), u kterych operacni
feSeni jako jediné mlze zabranit zhoubnému procesu progresivni epileptogeneze (Brazdil, Hadac,

Marusic¢ a kol., 2004).

2.3.5.1 Omezeni v diisledku epilepsie

Jak jsem jiz uvedla, soucasti lécby epilepsie jsou tzv. rezimova opatieni, kterd maji redukovat
epileptogenni podnéty na minimum. Epileptogenni podnéty jsou rizikovym faktorem pro
vyprovokovani zachvatu. Nej€astéji jsou uvadény fotogenni typy podnétii jako fotostimulace, dale
hyperventilace (nadmérné dychani), toxické latky a alhokol. U optického podnétu se jedna obvykle o
rytmicky pteruSované svétlo nebo svétlo, jehoZ intenzita se pravidelné méni. V soucasné dob¢ se tak
¢im dal vice uplatituji nové civilizaéni faktory vnéjSiho prostiedi jako je televize, silné optické a
akustické podnéty pii diskotékach apod. Stejné tak je rizikové pro epileptického jedince pozit alkohol
a koutit tabak. Neni vyloucené, Ze zvlasté citlivi jedinci jsou schopni reagovat 1 na toxické latky, které
mohou byt obsazené v béZnych konzumnich potravinach jako je kava, ¢aj ¢i kakao. Epileptogennim

podnétem miize byt 1 intenzivni psychicka zatéz (Servit, 1987).

S rezimovymi opatfenimi souvisi 1 mnohd omezeni v béznych ¢innostech a zajmech epileptického
ditéte, dospivajiciho jedince ¢i dospé€lého Cloveéka a to nejen z hlediska rezimovych opatieni, ale také
z hlediska bezpecnosti. Nekompenzovani epileptici v dospélosti napf. nemohou fidit motorova

vozidla (Servit, 1987).

2.3.6 Zmény psychiky v diisledku epilepsie

Z psychologického hlediska je epilepsie symptomovy komplex a mize v zavislosti na etiologii, typu
zachvatu a vyvojové Urovni ovlivilovat rizné psychické funkce v riizné mife zdvaznosti. Je také
dualezité rozdelit psychické zmény kratkodobé (vazané na zachvat) a zmény trvalejSiho charakteru. Ty

je mozné dale délit na primarni zmény vyvolané onemocnénim samotnym (zavisi na dobé vzniku,
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zévaznosti, frekvenci zachvatll) a sekundarni disledky epilepsie, tj. vedlejsi ucinky medikamentdzni

lecby (Vagnerova, 2008).

Psychické zmény podminéné epilepsii uvadi Vagnerova v téchto oblastech: v emocnim proZivani,
kdy dochazi k vykyviim v dlouhodobém emoc¢nim ladéni, které vede k dvéma extrémnim variantam —
k inhibici emo¢nich projevli a negativniho ladéni (pesimistické ladéni, absence smyslu pro humor,
tendence k nadmérnému moralizovani a silngjs$i prozitky viny) ¢i k vétsi drazdivosti, impulzivité a
emocni labilité€. V' pozndvacich procesech ve smyslu men$i pruznosti mysleni, ulpivanim,
pedanti¢nosti a naruSenim plynulosti mySlenkovych operaci. Ve funkci pozornosti a paméti, resp. v
neptiznivém vlivu epilepsie na koncentraci a distribuci pozornosti, ulpivani, v oblasti paméti mize jit
o dlouhodobé kolisani vstipivosti 1 schopnosti vybavovani. V sebehodnoceni, kdy jedinec proziva
pocity bezmoci, ztraty kontroly nad svym stavem, pocity ponizeni, strachu, ma zvySenou tzkost
s negativnim vlivem na jeho sebetctu a sebehodnoceni, které se projevuje vétsi nejistotou a obavami
ze selhani. Ve funkci reci, pti které dochazi k poruchdm zavislym na oblasti, ve kter¢ je lokalizovano
poskozeni feCovych oblasti (napt. receptivni a expresivni dysfazie). V uceni ve smyslu specifickych
poruch uceni. V chovdni, kdy dochazi ke zménam vedoucich k rlznym adaptacnim potizim,
napadnosti v chovani, které mohou byt ovlivnény zménami aktivacni urovné (hyperaktivita,
drazdivost, impulzivita, bradypsychismus a celkovy utlum) a ve zméndch osobnosti v dusledku
organického postizeni CNS, kdy méa nemocny v jeho disledku vyrazny sklon k egocentrismu,
k pedanterii, je rigidni ¢i zvySené vznétlivosti a vybuSny se sklonem k agresivnim reakcim

(Vagnerova, 2008).

3. NEMOC A RODINA

v v

Jsem pfesvédcend, Ze nejcitlivéjs$i obdobi je Cas, ve kterém si rodina na nemoc svého ditéte zvyka a
vyrovnava se s ni. Je to jisté¢ obdobi silné psychické zatéze, ktera je jeSté nasobena nutnosti rodiny
fungovat v dennich praktickych zaleZitostech bez ohledu na aktudlni proZivani svych Elend (pf.
nutnost zajistit kazdodenni chod rodiny 1 ptes Casté¢ hospitalizace ditéte s jednim rodi¢em, zajiSténi

finan¢niho fungovani rodiny aj.).

Végnerova (2008) poukazuje 1 na zatéz socidlni. Mysli tim naruSeni socialni identity rodiny plynouci
z jinakosti, odliSnosti, ktera se stdva vzhledem k spiSe negativnimu hodnoceni soucasti sebepojeti
vSech jejich ¢lenli: rodict 1 zdravych sourozencti. Existence postizen¢ho ditéte je pfi¢inou toho, Ze se
urcitym zptisobem méni zivotni styl rodiny, ktery musi byt pfizpiisoben omezenym moznostem a

specidlnim pottebam. V disledku toho se méni 1 chovani ¢lenii rodiny a to nejen v rdmci rodiny, ale
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také ve vztahu k $irSi spolecnosti, ve které se mohou v ramci obrannych reakci projevovat jinym
zpusobem nez je obvyklé, coz zpétn¢ posiluje vnimani zminéné primarni odliSnosti (Vagnerova,

2008).

3.1 Reakce rodi¢i na nemoc ditéte

Narozeni nemocného ditéte neznamena jen ocekdvani problému, které dané onemocnéni pfinese, ale i
ztrata ptivodniho obrazu ditéte. Soucasné néjakym zplisobem zasahuje i do vlastniho sebepojeti rodice
— rodi¢e mohou mit pocit selhani ve své rodiovskeé roli, miiZze byt naruSena jejich rodi¢ovska identita

(Ri¢an, Krej¢ifova a kol., 2006).

Végnerova (2008) pise o krizi rodicovské identity a oznaCuje toto obdobi za Cas, ve kterém rodice
vnitiné reaguji na negativni odliSnost jejich ditéte a jeho perspektiv, ¢astecné nejasnych a Castecné
negativnich, to znamena hiie akceptovatelnych. Zaroven poukazuje, Ze reakce rodi¢li na postizeni
jejich ditéte, zptisob zvladani této situace a prijeti urcitého zptisobu feseni zavisi na mnoha rozli¢nych
faktorech: typ postiZzeni, zdvaznost postizeni, progndza, osobni zralost rodict, jejich zdravotni stav,
vek, kvalita partnerského vztahu, zivotni zkuSenosti, pocet déti vrodin€, frustrani tolerance,

vyrovnavaci strategie, podpora rodiny ze strany nejbliz§iho ptibuzenstva apod. (Vagnerova, 2008).

3.1.1 Proces prijeti postiZeni ditéte

Ptijeti zdravotniho postizeni ditéte rodi¢i je dlouhodobym (adaptacnim) procesem, kterym kazdy
z rodi¢u prochazi individualng, coz mize vést k nesouladu a mnoha potizim (ve vychovném stylu, ve

vztahu k ditéti, ve vztahu k partnerovi apod.) (Vagnerova, 2008).

3.1.1.1 Faze Soku a popieni

Matéjcek (2001) popisuje tento proces ndsledujicim zpiisobem: prvni poznani, ze je dité¢ vazné
postizeno vyvola obvykle na stran¢ rodic¢t dusevni oties neboli Sok, provazeny silnou tzkosti. Je to
podle n¢j otfesny zivotni zazitek, ktery ma jen malo obdoby v jinych zivotnich udalostech (Matéjcek,
2001).

Krejcitova (2006) proces prijeti postizeni ditéte uvadi podle popisu Kiibler-Rossoveé, a na fazi Soku

bezprosttedné navazuje fazi popreni, ktera je reakci na subjektivné nepfijatelnou skutecnost, ze dité
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neni zdravé, pii ¢emz nepiijeti takové informace je projevem obrany vlastni psychické rovnovahy

(Ri¢an, Krej¢ifova a kol., 2006).

3.1.1.2 Faze beznadéje a zoufalstvi

Matéjcek na fazi duSevniho otifesu navazuje fazi beznad€je a zoufalstvi, kterou rodice nejCastéji
charakterizuji tak, ze ,,se jim zhroutil svét. Je to moment, kdy si rodice plné uvédomu;ji dosah toho,

co je postihlo, ale sami jesté nejsou schopni hledat vychodisko (Matéjcek, 2001).

Krejéifova toto obdobi nazyva obdobim smutku, zlosti, Gizkosti, pocity viny. Zdiraziuje, ze typické
byva hledani viny u druhych, hostilita a vztek na cely svét, ale i na sebe sama (Ri¢an, Krejéifova a
kol., 2006). Matéjcek k tomu dodava, Ze hledani vinika je druhym obrannym mechanismem (prvnim
byla faze popteni), kdy ma z psychologického hlediska ,,0zdravnou* funkci, nebot” pomaha sniZzovat
vnittni napéti, ale naopak z hlediska spolecenského je velmi problematicky, protoze Casto vede ke

konflikttiim uvnitf rodiny, které jsou tézko napravitelné¢ (Matéjcek, 2001).

Krejcitova poukazuje na skutecnost, ze v prvnich dvou stadiich rodice nejsou vétSinou schopni vnimat
a zpracovavat podrobnéjsi informace o nemoci ditéte a moznostech 1éCby, proto je ze strany lékatt
dualezité trpélivost pii sdélovani informaci, jejich opakovani, aktivni naslouchani a to vSe s nezbytnou
citlivosti. Nejhorsi zptsob je, kdyz lékat udéla prednasku a rychle zmizi (Rian, Krejéitova a kol.,

2006).

Végnerova (2008) toto doplituje o potiebu pomoci rodi¢ii v tomto stadiu, kdyz uvadi, Ze rodice
mohou prozivat ambivalentni pocity, kdy se na jednu stranu boji zavrZzeni a odmitnuti pomoci a
zéaroven ji o¢ekavaji, 1 presto, ze nemaji jasnou predstavu, jaka by méla byt a v ¢em by méla spocivat

(Vagnerova, 2008).

3.1.1.3 Faze obnovy rovnovahy

Podle Krej¢itove je dalsi fazi stadium rovnovahy, pii které dochazi k snizovani uzkosti a deprese,
nartista piijeti situace a roste snaha rodi¢i se aktivné Gastnit 1é¢by (Rian, Krej¢ifova a kol., 2006).

V této fazi ma zésadni vliv charakter zatéze - v této dob¢ uz nejde o trauma, ale spiSe o dlouhodoby

stres spojeny s unavou a vycerpanim narocnou péci o nemocné dité (Vagnerova, 2008).
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Toto obdobi trva obvykle nekolik tydnii az mésicii, ale ani v nejlepSim ptipad€ nebyva adaptace po
léta Giplnd, s novymi stresy a vyvojovymi krizemi dochazi k opakovanym emoénim vykyviim (Ri¢an,

Krej¢itova a kol., 2006).

3.1.1.4 Faze reorganizace

Stadium reorganizace je stadium posledni — vyznacuje se tim, Ze je situace rodi€i piijimana, rodice
pfijimaji dité takové, jaké je a zaméfuji se na hledani optimalnich cest do budoucna. Oproti
pfedchozim stadiim takovéto piekondni krize Casto rodinu posiluje, dochazi ke zméndm hodnotové
orientace a dosazeni vétsi moudrosti a kvalitngjiiho socialniho porozuméni (Ri¢an, Krej¢itova a kol.,

2006).

Matéjcek (2001) jesté zminuje, Ze se toto obdobi vykazuje nejen ptijeti ditéte rodici, ale 1 sebepfiijeti
rodicl jakozto vychovatelii ditéte s danym postizenim. Tim zivot pro vSechny zuc¢astnéné dostava

novy smysl a je zvlasté dulezité v tomto Case zdiiraznit rodic¢tm jejich ,,hrdinstvi “ (Matgjcek, 2001).

3.1.2 Nevhodné vychovné styly

NejcastéjSimi nevhodnymi vychovnymi postoji ze strany rodic¢l jsou podle Matéjcka (2001) tyto
ptistupy: vychova piili§ uzkostnd, pii které rodiCe na ditéti aZ nezdravé Ipi, a to ze strachu aby si
neublizilo. PFili§ jej ochrafiuji, a omezuji ho tim v jeho pfirozené iniciativé. Casto se to tyka pravé
onemocnéni, které se projevuje navenek dramaticky jako v piipad€ epilepsie. Podle toho, jakého
temperamentu je dité, jsou pak jeho reakce bud’ aktivni - protest nebo ,,vzpoura® proti piiliSnému

omezovani, nebo pasivni - podfizovani, Gtlum, ztrata iniciativy (Maté&jcek, 2001).

Vychova rozmazlujici, kdy rodice na ditéti rovnéZz az nezdrave citove Ipi, zboznuji jej a oceniuji kazdy
jeho pfirozeny projev a vyvojovy pokrok. Nékdy jsou piimo vedeni snahou ,,vynahradit* ditéti
piemirou své lasky to, o co je podle jejich predstavy v Zivoté ochuzeno. Ze strachu, aby si neublizilo,
se snazi si jej udrzet citove zavislym. Podfizuji se jeho pfanim a naladdm, posluhuji mu. Je pfirozené,
ze brzy ztraceji u ditéte autoritu, nasledkem ¢ehoz mu nemohou poskytnout ani dost jistoty a

sebediivéry, kterou by pak mohlo uplatnit v praci na napravé svého postizeni (Matéjcek, 2001).

Vychova perfekcionisticka, ve které se rodiCe snazi, aby bylo jejich dité¢ ve vSem prvni, aby mélo
uspéch bez ohledu na jeho realné moznosti. V piipad€ postizeného ditéte netumérné piepinaji své

naroky, netrpélivé ¢ekaji na vysledky své snahy, Zenou dit¢ do nepfiméfenych vykonil. Soustavnym
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pretéZovanim je pak dité¢ neurotizovano a dohdnéno k riznym obrannym postojim, které jsou velmi

vaznou piekdzkou pro zdravé utvareni jeho osobnosti (Matéjcek, 2001).

U vychovy protekcni se rodiCe snazi, aby dit€¢ dosdhlo téch hodnot, které jsou poklddany za zvIast
,vyznamné““ pro jeho dalsi Zivot bez ohledu na zpusob, kterym by jich mélo dosdhnout. Ditéti ve
vSem pomahaji, pracuji za n¢, vSechno sami zafizuji, ptipravuji mu cesticky, jak se dostat kuptedu a
vyhnout se pfitom nepfijemnostem. Vyzaduji pro své dit€ az piepjaté ohledy a tlevy. Ve svém

dasledku tak nedovoluji ditéti povahove vyspét, osamostatnit se (Matéjcek, 2001).

U vychova zavrhujici se setkdvame spise s jeji skrytou formou nez zjevnou. Dochazi k ni nejspiSe

tam, kde dit€¢ svym postizenim vzbuzuje v rodiCich neustale predstavu nestésti. (Matéjcek, 2001).

3.1.3 Specifika epilepsie

Epilepsie do uvedené¢ho adapta¢niho procesu vstupuje svymi specifiky. Prvnim je doba vypuknuti
dité jako ,,zdravé®, a byva tak obvykle delsi latence mezi prvnimi projevy a definitivnim potvrzenim
urcité diagndzy. Nejistota tohoto obdobi piestavuje pro rodinu specifickou stresovou situaci a vytvari
psychicky konflikt mezi dvéma potfebami: potfebou ziskat jistotu, jaky je skutecny stav ditéte, a
pottebou zachovat si iluzi pozitivni nad&je. Na druhé strané pozitivnim aspektem je v té€chto
pfipadech skuteCnost, Ze pozdéji vzniklé postizeni zasadné nenaruSuje rodiCovskou identitu a
z hlediska postoji Siroké vetejnosti je Iépe pfijimané (skutecnost, ze lidé mohou v prabehu Zivota

onemocnét je obecné zndma a akceptovana) (Vagnerova, 2008).

Jsem presvédCend, Ze dalsi specifikum je povaha epilepsie, charakter jeji lécby a jeji ,,nad&jna“
prognoza. Epilepsie je sice v dneSni dobé vylécitelna choroba, ale zdaleka ne u vSech ptipadt. Diky
této skutecnosti prozivaji rodiCe silny stiet mezi pocity nadéje a silnou nejistotou. Navic je cesta k
vyléceni nejen nejistd, ale 1 komplikovana — je casté, Ze zkombinovat antiepileptika tak, aby byl jejich
u¢inek maximalni byva dlouhodoby proces a ne vzdy uspé$ny, napi. u farmakorezistetnich typu
epilepsie mtize ubéhnout az nékolikaleté obdobi nez zacnou I€kati zvazovat chirurgickou moznost
lécby. Z toho divodu se domnivam, ze rodice prochazeji sttidavymi obdobimi nadéji a zklamani, kdy
medikamentozni 1é¢ba zabere jen na urcity ¢as a novymi kombinacemi 1€kt se znovu roztoc¢i koloto¢

novych nadéji a novych zklamani.
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Nezanedbatelny fakt je jisté 1 zachvatovity charakter nemoci, ktery obvykle vzbuzuje u rodici silny
strach o bezpeci ditéte (zachvat mize dit¢ dostat pii jakékoliv €innosti) — tim se takovyto situacni

stres mlZe stat trvalym jevem.

3.2  Stres v diisledku nemoci ditéte a jeho zvladani

Stres je v odborné literatufe vymezovan jako negativni emocionalni zazitek, ktery je doprovazen
urcitym souborem biochemickych, fyziologickych, kognitivnich a behavioralnich zmén, které jsou
zaméfeny na zménu situace, ktera ¢lov€éka ohrozuje, nebo piizpiisobeni se tomu, co nelze zmeénit.
Stresova situace je pak definovana jako ,,podstatny pomér mezi mirou (intenzitou, velikosti, tlakem
apod.) stresogenni situace (stresoru ci stresorii) a ,,silou* (schopnostmi, moznostmi apod.) danou

situaci zvladnout “ (Ktivohlavy, 2001, s. 170).

O stresové situaci se tedy hovoti jen tehdy, kdy mira intenzity stresogenni situace je vySS$i nez
schopnost ¢i moznost daného €loveéka situaci zvladnout. Zvladani stresové situace je ozna¢ovano jako
dynamicky proces, pii kterém dochazi k interakcim mezi ¢lovékem a stresovou situaci. V pribéhu
tohoto procesu dochazi k fad¢ akci a aktivit z jedné 1 druhé strany, tzv. akci a reakci, ofenzivnich

utokt a defenzivnich obran (Ktivohlavy, 2001).

Na zakladég ptirozenych adaptacnich zékonitosti je Clovék ve stresogenni situaci nucen stresu celit,
zvladat ho, moderovat. Vlastni zvladani stresu je ovlivnéno fadou riiznych faktor: osobnostni
charakteristikou jedince bojujiciho se stresem, stylem zvladani, strategii zvladani, technikou zvladani

(ktera se lze naucit) a vyuzivanim vnéjsich zdroji (Ktivohlavy, 2001).

3.2.1 Zvladani stresu

V prvni fad¢ je dilezity pristup clovéka k téZkostem, které pred nim vyvstaly, ktery je dan zejména
osobnostni charakteristikou jedince. Podle Kfivohlavého (2001) existuji dva zakladni pfistupy lidi:
jednim je takovy pfiistup, pii kterém lidé vychazeji ze sebe, z vlastnich schopnosti, moznosti a
dovednosti, ze své vlastni iniciativy a chuti ,,jit do boje*, druhy pfistup pak reprezentuji lid¢, kteti
naopak vychazeji z toho, co je pied nimi a kolem nich, a ktefi se domnivaji, ze tézka situace se vyfesi

sama (napf. v diisledku na nich nezavislé zmény okolnosti) (Kiivohlavy, 2001).

Dalsim faktorem pro zvladnuti stresu je syl zvladani téZkosti, kterym je oznaCovana obecna tendence

jednat ve stresujici situaci urCitym zpusobem. I v tomhle piipadé existuje zakladni dvojice stylh:
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prvnim stylem je ,,vyhybani se stresu,* pii kterém jedince minimalizuje kontakt se stresem a druhym
je ,,staveéni se na odpor stresu, u néhoz se jedné o aktivni odpor, boj. Druhy styl zvladani je vhodnéjsi
v situacich, ve kterych se d& ocekavat, ze stresova situace bude trvat delSi dobu, nebo se bude

opakovat (Kiivohlavy, 2001).

Strategie zvladani stresu jako dalsi faktor pak vychazi jednak z ptistupu jedince k zatézi a jednak ze
stylu jeho zvladani. Prvni je strategie zaméfena na feSeni problému, kdy jedinec vyvine vlastni
aktivitu a snazi se danou situaci fesit konstruktivné, druhou je pak strategie zaméfend na vyrovnavani
se s emociondlnim stavem, pii které je pozornost jedince zaméfena na regulaci emociondlniho stavu.
Existuje samoziejm¢ SirSi paleta strategii zvladani stresu a pro komplexnost jich n€kolik uvedu:
hledédni socialni opory, planované hledani feSeni problému, distancovani se od déni, hledani

pozitivnich stranek déni aj. (Kfivohlavy, 2001).

3.2.2 Nezdolnost typu resilience, koherence a hardiness

Termin nezdolnost obecné vyjadiuje osobnostni charakteristiku typu ,,nedat se a bojovat s té¢zkosti.*
Termin je casto jest¢ doplnén dalSim slovem podle toho, o jaky druh nezdolnosti se jedna

(Kfivohlavy, 2002).

Nezdolnost typu resilience znamena houzevnatost jedince. Jedna se o osobnostni charakteristiku,
kterd se projevuje nezlomnosti a setkavame se sni u lidi, ktefi se tvafi v tvar téZkostem snadno
nevzdavaji. Neustrnou v situaci nebezpeci, ale jsou naopak schopni pfistupovat k feSeni tézkosti

rtiznymi zpusoby (Ktivohlavy, 2002).

Nezdolnost typu koherence vyjadiuje osobnostni soudrznost (smyslu pro integritu). Kiivohlavy uvadi
vyzkum Antonovského na Zidech, kteii pieZili holocaust za 2. svétové véalky. U takového typu
osobnosti existuji tfi zadkladni charakteristiky (dimenze): srozumitelnost situace (v protikladu
k chaoti¢nosti), smyslupinost boje (v protikladu k odziceni — ztrat¢ smyslu) a zviddnutelnost ukolu

(oproti pfedstavé nezvladnutelnosti situace) (Kiivohlavy, 2001).

Nezdolnost typu hardiness se tyka osobnosti, kteréd je charakteristicka jakousi pevnosti, tvrdosti tvari
v tvar tézkostem. Tentokrat Kiivohlavy uvedl vyzkum Kotasové, ktera podobné jako Antonovsky
sledovala rtizné typy lidi a jejich jednani v tézkych situacich. Zamétila se na vedouci pracovniky
sttedni socidlni vrstvy a svym zkoumanim doSla k zavéru, Ze existuji ti1 dimenze (kladné poly)

vtomto pojeti nezdolnosti: chapani tezkosti jako vyzvy kboji (challenge), oddanost — mira
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identifikace ¢lovéka s tim, co d€la (committment) a vidéni moznosti Fidit chod deéni (locus of control)

(Kfivohlavy, 2001).

3.3 Rodina jako systém

Pro odborné vymezeni pojmu rodina jsem si vybrala Planavovo (1994) pojeti, ve kterém uvadi, ze
rodina je strukturovanym celkem (systémem), jehoz smyslem, tcelem 1 naplni je utvaiet relativné
bezpecny a stabilni prostor pro sdileni, reprodukci a produkci Zivota lidi (jejich ¢lenit). Rodinné déni
Ize charakterizovat pomoci jeji struktury a organizace, jeji dynamiky (vyvojovy pohled - Zivotni
cyklus rodiny), jeji intimity a Zivotni hodnotové orientace (postoji k Zivotnim hodnotdm). VSechny
tyto rodinné komponenty jsou vzajemné propojeny, a proto kazdd vyvojova ¢i situani zmena

v rodin€ vyvola reakci ve vSech téchto komponentech (Planava, 1994).

Z vyvojového hlediska je rodina formovdna dvémi hlavnimi vlivy: normativnimi, ocekavanymi,
pravidelnymi (narozeni ditéte, vstup do Skoly, nastup do zaméstnani, odchod dospélého ditéte od
rodic¢u atd.) a nenormativnimi, tj. Zivotnimi udalostmi neocekdvanymi, nepiedpokladanymi (narozeni
ditéte s postizenim, rozchod partnerti, uraz ¢lena rodiny, pfirodni katastrofy aj.). Normativni zmény
s sebou mohou pfinést tzv. tranzitorni (pfechodové) krize, které¢ vyplyvaji z pfirozeného béhu Zivota a
formuji zivotni cyklus rodiny. Naproti tomu nenormativni typy zmén jsou krizemi situacnimi, které
svoji nepiedvidatelnosti a stresem kladou pred rodinny systém specifické pozadavky na udrzeni

zdravého fungovani rodiny (Sobotkova, 2007).

Matéjcek (1992) tyto jevy oznacuje jako kontinudlni zmény v rodinném systému a diskontinualni
zivotni udélosti, které mohou narusit funkci celého rodinného systému. Vychazi to z koncepce rodiny
jako celku - porucha v jednom prvku systému, se musi nutné projevit ve funkci celého systému

(Matgjéek, 1992).

3.3.1 Rodinné fungovani

Jasné vymezeni rodinného fungovani jsem v odborné literatufe nenasla. Kazdy autor zaujima jiné
hledisko a klade darazy na jiné rodinné aspekty. Pro piiklad uvedu nékolik odbornych ptipévki
k tématu: Planava (2000) v souvislosti s rodinnym systémem mluvi o komponentech a procesech
fungujici rodiny, pfiCemz za Ctyfi zakladni komponenty uvadi: struktura rodiny, intimita, osobni

autonomie a hodnotova orientace véetné postoji. Za dva nejdulezitéjsi procesy oznacuje dynamiku a
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komunikaci v rodin€. VSechny tyto komponenty a procesy pak uvadi ve funk¢énim a dysfunkénim

modelu (Planava, 2000).

Sobotkova (2007) se odkazuje na vymezeni rodinného fungovani autorem Sauberem, ktery uvedl
¢tyfi rozhodujicich oblasti rodinného fungovani: osobni fungovani, tj. jak jsou ¢lenové spokojené se
svou pozici a roli vrodin€, manzelské (partnerské) fungovani, tj. spokojenost v sexualni oblasti,
vzajemnym soulad mezi nimi; rodicovské fungovani, tj. jestli maji rodie pocit obohaceni ze své role,
jakou odpovédnost citi za vychovu déti; a socioekonomicke fungovani, tj. ekonomicka uroven rodiny 1

socialni zaclenéni, socialni podplrna sit’ (Sobotkova, 2007).

Dalsi odlisné pojeti uvadi Sobotkovad odkazem k autorce Pattersenove, kterd definovala rodinné
fungovani prostfednictvim toho, jakym zplisobem napliuje rodina své funkce, za které¢ povazuje
zaClenéni jedince do rodinné struktury, ekonomickou podporu, péci, vychovu a socializaci a ochranu

zranitelnych ¢lenti (Sobotkova, 2007).

I pres ¢etné odliSnosti v uchopeni slozitého pojmu rodinného fungovani se autoti shodli na existenci
tfti zékladnich a nosnych principti, kterymi jsou soudrznost (intimita, blizkost a sounalezitost),
adaptabilita (schopnost rodiny se pfizptisobovat proménlivym pozadavkiim a ndrokiim Zivota) a
komunikace (zpisob komunikace, ktery vytvari charakteristickou rodinnou atmosféru a projevuje se
pfi feSeni problémil a planovani zmén). Pfima o oteviend komunikace plsobi jako ochranny faktor
v rodinném souZiti, zatimco nejasna ¢i narusend komunikace miZe znasobit negativni vlivy rizik a

stresti (Sobotkova, 2007).

3.3.2 Zdravirodiny

Zdravi rodiny je 1 pies své Siroké uzivani slozity a nevyjasnény pojem, zejména proto, Zze u n¢j chybi
konceptudlni jasnost a je obvykle vykladan v kontrastu sopacnym jevem — s dysfunkci rodiny
(Sobotkova, 2007).

Sobotkova uvadi, ze na zakladé empirickych vyzkumil v zahrani¢i byly identifikovany proménné
ovliviiyjici kvalitu rodinného fungovéani. Zavéry vyzkumi obsahovaly stejné vysledky jako jiz
existujici teoretické préace, tzn. vysledky byly v souladu se systémovym pojetim rodiny. Pfidanou
hodnotou téchto vyzkuml bylo vytvoieni konceptualizace zdravého rodinného fungovani podle

adaptace rodiny na stres. Ktomu bylo vytvofeno pdsmo funkénosti (Grovné€), jejichZz popisnd
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charakteristika s absenci hodnoticiho aspektu je jemnéjSi oproti polim funkénost — dysfunkce

(Sobotkova, 2007).

Na zaklad¢ toho vyvozuje zavér, ze adaptabilita rodiny na stres poukazuje na uroven funkcnosti
rodiny jako systému, pii ¢emZ je podle ni diilezité nezapominat hodnotit funkénost rodiny vzdy v
konkrétnim kontextu, a tim uplatiiovat zasady celostniho pfistupu (systémovy piistup k roding,
historicky kontext, ¢asovy a vyvojovy kontext, kulturni, etnicky a spiritudlni kontext, kontext

resilience — odolnosti — rodiny) (Sobotkova, 2007).

Komplikujicim momentem je skutecnost, Ze kazda rodina je unikatni systém, a nemiZeme tedy
urcitou podobu rodinné¢ho fungovani u jedné rodiny aplikovat na rodinu jinou, zvlasté v dob¢, kdy se
rodinné formy a styly rodinného souZiti velmi méni a rozriziuji. I presto existuji urcité dil¢i slozky
rodinného souziti, které se zdaji byt obecné optimalni a Zadouci, jsou jimi: jasna a flexibilni struktura
rodiny, shodné ¢i slucitelné postoje a hodnotova orientace, intimita vyvazovand osobni autonomii,
adekvatni reagovani na pozadavky jednotlivych fazi zivotniho cyklu rodiny, funkéni komunikace atd.
Dalo by se to shrnout do tvrzeni, ze to, co charakterizuje funk¢ni rodinu, neni absence problémti, ale

ucinny zpusob jejich zvladani (Planava, 2000).

3.3.3 Rodinny stres a strategie jeho zvladani

Zdravé rodinné fungovani Ize tedy vymezit jako schopnost rodiny u¢inn¢ zvladat narocné ¢i stresové
zivotni udalosti a dokéazat se prizplisobit témto zménam. S tim souvisi 1 schopnost rodiny adaptovat se

pii zatézi, hledat a nachazet novou rovnovahu (Sobotkové, 2007).

Rodinny stres je nespecifickym pozadavkem na adapta¢ni chovani rodiny. Uroveii stresu je dana
mnoha faktory: zavaznosti a intenzitou stresoru, tim, jak jej rodina vnimé a hodnoti, zdroji a
moznostmi zvladat stres, psychickou a fyzickou kondici ¢lent rodiny v dobé, kdy se stresor objevi.
Rozhodujicim je 1 $irSi kontext — co uz rodina zazila, jaké jsou jeji aktualni vztahy a citova atmosféra
v rodin€. Rodinnym distresem se pak rozumi negativni stav, kdy rodina pocituje disharmonii a

nerovnovahu jako nepiijemnou, dezorganizujici a ohrozujici (Sobotkova, 2007).

Studium, jakym rodiny zvladaji zatéz vychazi predevsim z klinické praxe (v odborné literatute jsou
daleko vice rozpracovany strategie zvladani u jednotlivcli nez strategie zvladani v rodin€) a to
v situacich praci s rodinami, které maji néjak postizeného nebo nemocného ¢lena rodiny (nejcastéji

déti). Tito odbornici prosazuji pfistup zaloZzeny na silnych strankéch rodiny (tzv. strength-based
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approach), ve kterém se predpoklada, ze vSechny rodiny maji sily a moznosti (napf. sit’ socialni opory,
vhodnéj$i komunikace, zpisob, jakym rodina vnima a hodnoti svou situaci atd.), které¢ je mozné
s odbornou pomoci rozvijet. Uzivani konkrétnich sil rodiny jako stavebnich prvkl pak vede rodiny
k ziskéni vétsi sily, odolnosti a lepSiho zvladani konkrétnich problémi. Navic osvojeni urcitych
novych strategii zvladani podporuje pohodu jednotlivych ¢lenii rodiny 1 celkovou pozitivni atmosféru

(Sobotkova, 2007).

Podle Sobotkové (2007) 1ze mezi strategie zvladani zatéze v rodin€ lapidarn€ zahrnout vSechno to, co
rodina déla, aby ziskala a vyuzila zdroje odolnosti rodiny. Jedna se o dynamické procesy zamétené na
dosahovani rovnovahy. Uvadi, ze podle vyzkumi McCubbina a Thomsona byly identifikovany tyto
uc¢inné strategie zvladani zatéze v rodin€: strategie zamétené na sniZeni naroku v rodiné (rodina se
rozhodne svému postizenému ditéti zajistit pies tyden pobytovy staciondf); strategie zaméfené na
ziskavani dalsich zdroju (zajisténi pecCovatelské sluzby svému chronicky nemocnému ¢lenu rodiny);
strategie zamétené na prubezné zviadani tenze (vhodné uziti humoru, fyzické cviceni, posezeni a
zébava s prateli atd.); strategie zamétené na hodnoceni situace a pochopeni vyznamu (sdileni ndzord,
ze urcité feSeni je za danych okolnosti nejlepsi, ocenéni kladnych stranek tézké situace — pt. ze se

rodina vice scelila, Ze se ¢lenové uci vétsi trpelivosti aj.)(Sobotkova, 2007).

Pojem zvladani zatéZze vrodin€ (family coping) je v psychologii rodiny pojmem novym, ktery
vyzaduje dalsi teoretické upfesiiovani, dalsi vyzkum a klinické zkoumani. Zaroven ale uvadi, Ze se
podatilo usporadat faktory, kterymi je celkovy zvladaci styl rodiny ovlivnén, jsou jimi: charakteristika
situace nebo udalosti, vnimané ohroZeni rodinnych vztahli nebo cili, zdroje, které ma rodina

k dispozici a predchozi zkuSenosti s ndro¢nou Zivotni situaci (Sobotkova, 2007).

3.3.4 Rodinna resilience

Sobotkova (2007) uvadi ve své publikaci model rodinné resilience, ve kterém je rodinna resilience
definovana jako pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a funkéni kompetence, které jednotlivi
¢lenové 1 rodina jako celek vykazuji za neptiznivych ¢i zat€Zzovych okolnosti. Tyto kompetence
ovlivituji schopnost rodiny udrzet si svou integritu 1 pfi pusobeni stresu, v krizich a umoznuji znovu
obnovit harmonii a rovnovahu v roding.

Na resilienci je nutné pohliZet nejen jako na stabilni rys, ale také jako na probihajici proces. Rodina

nemusi byt nutné resilientni vzdy, ve vSech oblastech a za vSech okolnosti Sobotkova, 2007).
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V modelu rodinné resilience existuji dvé faze: adjustace a adaptace. Adjustace je bezprosttedni reakce
rodiny na vysSi ndroky Ci stres, kdezto adaptace je kompletnéjsi a dlouhodobéjsi proces
piizptisobovani se, ktery se aktivizuje v okamziku, kdy adjustace nebyla uspésna a rodina se dostala

do stavu krize (Sobotkova, 2007).

Aby mohla byt adjustacni faze Gspésnd, je nutné, aby rodina dosdhla rovnovahy mezi plisobicimi
naroky a svymi moznostmi. Mezi tyto naroky, které predstavuji pro fungovani rodiny rizikové faktory
patii zavaznost stresoru a aktudlni zranitelnost (vulnerabilita) rodiny. Zavaznost stresoru je dana
mirou stresu, ktery ovliviuje stabilitu rodiny a mirou narokd vztazenych k redlnym moznostem
rodiny. Zranitelnost rodiny je urovana zejména interpersondlnimi vztahy a organizaéni strukturou
rodiny. Zavisi na kombinaci aktuélnich nenormativnich naroki (napt. finan¢ni nesnaze, vazna nemoc,
zmény v zamestnani aj.) a normativnich pozadavkil vyplyvajicich ze stadia Zivotniho cyklu rodiny

(Sobotkova, 2007).

3.3.4.1 Protektivni faktory

Sobotkova (2007) mezi protektivni faktory posilujici fungovéani rodiny fadi zdroje odolnosti a
strategie zviadani zatéze. Zdroje odolnosti jsou hmotné i psychosocidlni - vSe, co ma rodina
k dispozici. Obvykle se déli na zdroje vmitrni a vnéjsi. Vnitini zdroje se dale d€éli na rodinné
(systémoveé) a osobni (individudlni). V rodinnych zdrojich je zahrnuta soudrznost a flexibilita rodiny,
cilend duchovni orientace, jasnd komunikace, rodinna tradice, rodinna organizace a pravidla. Mezi
osobni zdroje patfi inteligence, znalosti a dovednosti jednotlivych ¢lent rodiny, fyzické a psychické
zdravi, sebedlivéra a pozitivni sebepojeti, smysl pro humor, vitalita, odvaha, pocit smysluplnosti

zivota, ,,locus of kontrol* (ohnisko fizeni vlastnich ¢mmnosti) a nezdolnost (Sobotkova, 2007).

U vnéjSich zdroji byvaji nejcastéji zmiiovana socidlni podptirna sit’, socioekonomickd stabilita a
kulturni uroven rodiny. Definici socidlni podpory existuje mnoho, ale nejvice odpovidajici modelu
rodinné resilience je podle Sobotkové chapani socidlni podpory jako informace vyménované na
interpersondlni urovni, kterd poskytuje: emocni podporu vSem ¢leniim rodiny, podporu sebevédomi a
»sitovou podporu® tj. ze ¢lenové rodiny pocituji, ze ndlezi 1 do S$ir§i komunikac¢ni sité. Z hlediska
konkrétni socialni opory miizeme mluvit o emocionalni pomoci, instrumentalni (praktické pomoci),

informacni pomoci a pomoci pi1 hodnoceni situace (Sobotkova, 2007).

Strategie zvladani zatéze zahrnuji to, co rodina d€ld, aby ziskala a vyuzila zdroje odolnosti. Vztahuji

se k aktivnim 1 pasivnim strategiim a chovani rodiny, které slouZi k udrZeni emocionalni stability
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¢lenti rodiny a udrZeni pohody v rodin€ 1 v problematickych dobach. Patii mezi n€ vyuzivani nejblizsi
socialni podptrné sité, hledani duchovni opory, pozitivni pferamcovani stresujici situace, hledani
zdrojii ve spolecnosti, napf. vramci obCanskych sdruzeni, svépomocnych organizaci, poradenské,

socialni a zdravotni sluzby aj. (Sobotkova, 2007).

4. POMOC RODINE

Pomoc rodin€ podle mého minéni probiha ve dvou zakladnich rovinach — neptimé a ptimé. Nepiimou
pomoci myslim tu, kterd se primarné zaméfuje na nemocné dit€¢ a v sekundarnim efektu je tim
pomahano 1 roding. Jak jsem uvedla v kapitole 2.2, nemoc je ohrozujicim aspektem ve vyvoji ditéte
od jeho narozeni az po jeho dospé€lost a kazdé vyvojové obdobi ma sva specifickd rizika. V ptipade
vzniku nepfiznivého vyvojového vlivu by se pomoc odvijela vzdy s ohledem k vyvojovym potfebam
ditéte (napt. u kojence se ma podporovat navazani bezpecného citového pouta, u ditéte ve Skolnim
veku je nutné podporovat tspésnou socializaci, vytvareni dobrych vztahli s vrstevniky, atp.). V tivahu
je nutné brat i psychické dusledky epilepsie (viz kapitola 2.3.6), které jdou naptic¢ vSemi vyvojovymi

obdobimi jedince.

V pfimé roviné se pomoc tyka jiz samotné rodiny. Podpora rodiny mize byt v doprovéazeni rodicu
v dobé¢, kdy se musi vyrovnavat s onemocnénim svého ditéte (viz kapitola 3.1.1), spolecné nalezeni
vhodného vychovného stylu (viz kapitola 3.1.2), psychologické pomoci v ptipadé krize rodicovské
identity, podpory v piekonavani trvalé stresové zatéze a v souvislosti stim budovani vhodnych
vyrovnavacich strategii (coping strategy) (viz kapitola 3.2), podpory nezdolnosti rodice ¢i rodict (viz
kapitola 3.2.1) az po praci s rodinou jako systémem. Pomoc by se zamétovala na podporu zdravi
rodiny (viz kapitola 3.3.2), zdravého fungovani (viz kapitola 3.3.1) a boje proti stresu prostiednictvim
budovani strategii zvladani rodinné zatéze (family coping) spolu s podporou rodinné resilience (viz

kapitoly 3.3.3 a 3.3.4).

4.1 MozZnosti pomoci

V systému zdravotnictvi se jedna predev§im o préci détského klinického psychologa. Psycholog je
jednim ze specialistl, ktefi pacienta vySetiuji a oSetiuji v psychologické roving, a v této své funkci je
nezastupitelny. Jeho ukolem je provadét psychologické vySetfovani déti, stanovovani diagnozy a
v pfipad€ potieby planovani intervence. S intervenci souvisi i1 jeden z nejrychleji rostoucich oboril
pomoci ve zdravotnictvi, kterym je psychoterapie pro pacienty s psychickymi nebo
psychosomatickymi potizemi (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006).
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V systému Skolstvi lze vyuzit sluzeb dvou typt Skolskych poradenskych zafizeni, jimiz jsou:
pedagogicko-psychologické poradny (PPP), které zajiStuji sluzby pedagogicko-psychologického,
specialné pedagogického poradenstvi a pedagogicko-psychologickou pomoc pii vychove a vzdélavani
zakl. Druhym typem jsou specidlné pedagogicka centra (SPC), ktera poskytuji poradenské sluzby

zakim se zdravotnim postizenim.

Systém socidlni péce nabizi rodindm s nemocnym ditétem finan¢ni podporu v rdmci ptispévku na
péci a v ramci Siroké palety nabizenych socidlnich sluzeb jako je napft. respitni (odlehCovaci) péce,
denni stacionaf, tydenni stacionaf, chranéné bydleni aj. Pro informovanost o moznostech vyuzivani

socialnich sluzeb jsou zfizeny sluzby socialniho poradenstvi zakladniho a odborného typu.

Nezanedbatelné jsou 1 sluzby dalSich zaiizeni, napt. détskych center, nadaci, obCanskych sdruzeni,
svépomocnych organizaci, cirkevnich zafizeni, obecné prospé€Snych spolecnosti, linek davéry,

krizovych center atp.

4.1.1 Pomoc v systému zdravotnictvi

Jsem piesvédCend, ze k détskému klinickému psychologovi se dostane témét kazde dite, které je
opakované ¢i dlouhodobé hospitalizovano a které v disledku své nemoci trpi psychickymi potizemi.
V piipad€é neurochirurgické 1écby epilepsie je piedoperacni a pooperacni psychologické vySetieni

nedilnou soucasti celkové zdravotni rehabilitace.

Psychologické vySetieni ma také znany vyznam pro diagnostiku epilepsie a sledovani pribéhu
nemoci. Miize prispét k blizsi klasifikaci epileptickych syndromt. Piinos psychologa je proto zasadni
pii rozliSovani neepileptickych psychogennich zachvati. Opakovana psychologickd vySetieni
umoziuji komplexni zhodnoceni efektu 1€Cby 1 zjiSténi ptipadnych vedlejSich ucinkl antiepileptik na
psychické funkce. Jsou rovnéz dulezitd pro posouzeni interpersondlnich vztahli vrodin€ 1 v SirSim
okoli ditéte. Umozni odhalit ne vzdy zjevné potize v oblasti adaptacni a emocni, ale také piipadné

nezadouci vlivy vychovy a prostiedi (Spolec¢nost ,,E* — Epilepsie a psychologicka péce).
Dals$i vyznamnou pomoci ze strany klinického psychologa je prostfednictvim psychoterapie. Vyznam

vlastni psychoterapie je v 1&€b¢ epilepsie nesporny. Pomaha fesit nejen psychické problémy pacienta,

ale pfispiva k celkovému ovlivnéni nemoci.
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4.1.1.1 Psychoterapie

V nejSirSim  smyslu je psychoterapii mysleno ,uZivani psychologickych prostredkii klécbe, .
k docileni prospésné zmeny pri poruchach zdravi. Poruchou se mysli nezadouci ¢i skodliva odchylka
od funkcné normalniho, zdravého stavu cloveka vzhledem k pribéhu jeho zivotnich pochodu a
vyvojovych promén‘ (Langmeier, 2000, s. 29). U ditéte je tato norma poméfovéana s vékovou a
vychovnou normou s dlirazem na intraindividualni ménivost détského pacienta. Potieba psychoterapie
milze u ditéte s epilepsii pfijit s intrapersondlnimi ¢i interpersondlnimi vyvojovymi potizemi (viz
kapitola 2.2), pficemz obecnym cilem psychoterapie bude v tomto ptipad€ zabranéni ¢i zmirnéni

nepiiznivého vyvoje a jeho diisledkil na osobnost ditéte (Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

Konkrétnim cilem psychoterapie u jedince trpiciho epilepsii je, aby znal svoji nemoc, vyrovnal se s ni,
zbavil se Uzkosti, nabyl pocitu jistoty a bezpeci. Na tomto zakladé¢ je pak mozné posilovat
konstruktivni aktivitu jedince pfi zvladani ptekazek, posilovat osobni zodpoveédnost a minimalizovat

negativni vliv psychické deprivace (Spolecnost ,,E*“ — Epilepsie a psychologicka péce).

Psychoterapii je moZné poskytovat individualng, skupinové ¢i pracovat s rodinou jako se systémem.
V ramci individuélni psychoterapie se setkava pouze terapeut a pacient, jen v piipadé pomoci ditéti je

takika vzdy nezbytnd 0zkd spolupréce s rodinou (Vymeétal, 2004).

V ptipadé¢ jedinct trpicich epilepsii je mozné do individualni terapie zahrnout napf. nacvik
relaxacnich metod, behavioralni terapii (ndcvik zZddouciho a potlaceni nezddouciho chovani) nebo
logoterapii (spoc¢iva v hleddni a nalézani nového zplisobu 1 smyslu Zivota).

Do behavioralni terapie patii princip sebekontroly a seberegulace, ktery vyzaduje peclivé sledovani
pocitl, vjemuli, projevl, které zachvaty predchazeji nebo ho doprovazeji. Na zaklad¢ toho je pak
mozné zéachvat 1épe ovladdat, mnohdy mu 1 pfedchazet. Dal§i hodné diskutovanou metodou je
biofeedback, kdy se jedinec uc¢i pomoci specialniho pfistroje usmeériovat mozkové funkce védomou
psychickou c¢innosti tak, ze o nich dostava bezprostiedni informace (Spole¢nost ,,E*“ — Epilepsie a

psychologicka péce).
Pti skupinové psychoterapii se uplatiuji terapeutické sily béhem pravidelného setkavani jedinci

s epilepsii 1 bez ni s terapeutem, vyuziva se skupinové dynamiky. Zamérem je i pomahat si vzijemné

v dosazeni optimalniho vyvoje (Spole¢nost ,,E*“ — Epilepsie a psychologicka péce).

32



Z divodu specifik détského klienta a jeho zavislosti na rodinném prostfedi je dal$i vhodnou
psychoterapii prdce s celou rodinou. Zékladnim principem rodinné terapie je piedpoklad, ze
individualni poruchy ditéte nebo jiného Clena rodiny tzce souviseji s dynamikou celého systému
rodiny. Navic z kapitoly o psychologii rodiny je zifejmé, Ze onemocnéni ditéte zasahuje rodinu jako
celek a neuspéSné vyrovnani se s takovou zatéZi ma zasadni vliv na jeho zdravé fungovani. Do hry
tim vstupuje mnoho individudlnich 1 systémovych faktori (individudlni strategie zvladani, rodinné
strategie zvladani, intimita a kvalita vzajemnych vztaht mezi ¢leny rodiny, styl komunikace aj.), proto
jde v rodinné terapii piedev§im o zménu celé rodinné soustavy, zména v prozivani a chovani jedinct

je chapana aZ jako nasledek (Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

Vykon psychoterapeutické ¢innosti je u nas regulovan v rezortu zdravotnictvi a je limitovan¢ hrazen

zdravotnimi pojistovnami.

4.1.2  Pomoc v systému Skolstvi

Systém Skolstvi nabizi détem se zdravotnim postizenim a jejich rodi¢iim pomoc prostiednictvim dvou
typt Skolskych poradenskych zafizeni, jejichZ ¢innost je vymezena Vyhlaskou €. 72/2005 Sb. Jedna

se o ¢innost pedagogicko-psychologické poradny a specialné pedagogického centra.

4.1.2.1 Pedagogicko-psychologické poradny

Pedagogicko-psychologické poradny (PPP) poskytuji celou skélu ¢innosti, které napomahaji détem se
vzdélavacimi problémy k uspéSnému plnéni Skolnich povinnosti, zejména se pak angazuji v rozvoji
jejich rozumového, osobnostniho a socidlniho potencialu. Jak jsem uvedla v kapitole 2.3.6, déti
mohou mit disledkem epilepsie v rizné mife a v rizném rozsahu psychické potize, které obvykle
narusuji proces jejich vzdélavani, zejména v oblasti pruznosti mysleni, ve schopnosti se sousttedit, ve
schopnosti v§tipivosti a vybavnosti paméti, ve Skolni motivaci v disledku vyrazné emoc¢ni lability a v
oblasti specifickych poruch uceni (dysgrafie, dyslexie, dyskalkulie, dyspraxie, atp.). Pro poskytnuti
vychovné-vzdélavaci péce, ktera bude brat ohledy na dané omezeni, mohou rodi¢e vyuzit pravé
sluzby pedagogicko-psychologickych poraden. Poradna provede psychologicka a specidlné
pedagogicka vySetfeni, na jejichz zakladé¢ bude dit¢ se vzdélavacimi potizemi zatazeno do
odpovidajiciho Skolského zafizeni. Pokud bude dit€¢ ponechano v bézné zékladni Skole, kterou
navs§tévuje, ma poradna povinnost zajistit specidlni vzdé€lavaci potteby pro takove dité

prostfednictvim vypracovavani odbornych posudkli a nadvrhi opatieni pro danou Skolu, napt. poda
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navrh fediteli na zajiSténi asistenta pedagoga (zékon ¢.563/2004 Sb.), ktery o ziizeni této pozice zada

u krajského tfadu (Vyhlagka &. 72/2005 Sb.).

Dale mohou pedagogicko-psychologické poradny pomoci ditéti v rdmci poradenského vedeni. Tato
pomoc je zajiStovana détem s rizikem vzniku problému €i s jiz vzniklymi problémy v osobnostnim a
socialnim vyvoji, napt. déti s negativnim sebehodnocenim, sebepojetim, osobnostné ¢i socialné
nepiiznivé ovlivnéné nevhodnym vychovnym stylem rodicti. Poradenské sluzby jsou poskytovany i
rodi¢im ditéte, diky ¢emuz ma psychologické poradenstvi uzky vztah k rodinné terapii (Maté¢jcek,

1992).

Pro jasnost v terminech uptfesnim specifika poradenského vedeni a psychologického vedeni. Podle
Hadj Moussové (2005) je poradenské vedeni psychologickd pomoc, ktera je poskytovana
v dlouhodobém osobnim vztahu ditéte a jeho rodiny s odbornikem, kdy je zdkladnim vychodiskem
pozitivni vztah, ptijeti ditéte 1 jeho rodiny a podpora zdravych tendenci v socidlnim prostiedi. V tomto
procesu neusiluje poradce o osobnostni zménu ditéte, ale o podporu jeho vyvoje a o jeho provazeni
vC. podpory napt. vhodného vychovného stylu rodici. Jedné se vétSinou o kratkodobou pomoc, pii
niz poradce poskytuje intervenci v ptipadé, kdy usoudi, Zze bézny situacni nebo vyvojovy problém
ditéte rodina netfeSi vhodnym zplisobem. Zasah poradce je svou podstatou podpirny. Ve Skolnim
poradenstvi se miiZze jednat 1 o dlouhodobé vedeni déti se specifickymi poruchami uceni a chovani

(Hadj Mousova a kol., 2005).

Psychologickeé vedeni je psychologicka pomoc, ktera je poskytovana v dlouhodobém osobnim vztahu
ditéte a jeho rodiny s odbornikem, ktery ma tak moZnost ovliviiovat kromé& pfechodovych problémi 1
prabéh povahového vyvoje a vytvatreni zivotné dalezitych vztaha ditéte. Psychologické vedeni je
casto indikovdno v krizovych obdobich ve vyvoji ditéte, u zdravotné postizenych déti byva
indikovano do té doby, nez je skuteCnost vlastniho postizeni pacientem dobfe integrovana, dusevné je

s ni pacient vyrovnan (Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

4.1.2.2 Specialné pedagogicka centra

Specialné pedagogicka centra (SPC) nabizeji poradenské sluzby jiz specificky pro zaky se zdravotnim
postizenim, ktefi jsou integrovani v béZznych Skolach, tfidach, oddélenich, studijnich skupindch ve
Skolach supravenymi vzdélavacimi programy, a nebo zdkim v zékladnich Skoladch specialnich.
Oproti PPP specialné pedagogicka centra jiz pfimo zpracovavaji odborné podklady pro integraci

téchto zakl do béZnych zékladnich Skol a zajiSt'uji jim, spolu s Zaky zatfazenymi v zékladnich Skolach,
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specialnich dlouhodobou specidlné pedagogickou péci. To vSe se odehravd na obecné roving, na
konkrétni roviné jsou zfizena SPC se zaméfenim na jednotlivd zdravotni postizeni (Vyhlaska ¢&.

73/2005 Sb.).

4.1.3 Pomoc v systému socialni péce

Socialni pomoc lidem s epilepsii je v systému socidlnich sluzeb vymezend v zakoné €. 108/2006 Sb.
Jedna se o poskytnuti pomoci a podpory rodindm snemocnym ditétem uskuteciovanou

prostiednictvim pfispévku na péci a prostiednictvim socidlnich sluzeb.

Zadost o prispévek na péci se podava na piedepsaném tiskopise a musi obsahovat také oznadeni
osoby resp. poskytovatele socialnich sluzeb, ktery poskytuje nebo bude poskytovat péci, pokud je jiz
v té dob¢ znam, a zpiisob vyplaty. Povinnosti zadatele o pfispévek je podrobit se socialnimu Setteni,
které se sklada ze zhodnoceni miry sobéstacnosti ditéte a zhodnoceni jeho zdravotni stavu, ktery
provede 1ékar tiadu prace na podklade nalezu oSetiujiciho 1ékate. Vysledkem tohoto Setfeni je urceni
stupné zavislosti a od tohoto stupné je odvisla vyse ptispévku.

Podminkami na strané ditéte je dosazeni min. 1 roku Zivota a neschopnost v ur€ité mife (nizsi ¢i

vys$i) dlouhodobé, samostatné a opakované rozpoznat pottebu tkonu sobéstacnosti, ukon obvyklym

zpusobem fyzicky provadét a kontrolovat spravnost jeho provedeni (Zakon €. 108/2006 Sb.).

V praxi (vychazim ze zprosttedkovanych zkuSenosti rodin) byva uznani tohoto naroku na péci pro
dité s epilepsii Casto problematické, zvlaste v pripadech, kdy neni dité zaroveint mentaln¢ postizené ¢i
nema jiné zdravotni postizeni (napt. DMO). To se tykd 1 tézkych forem epilepsie, tj.
farmakorezistentnich s téZkym pribé¢hem nemoci. Potiz je totiz v tom, Ze takové dité¢ neni 1 pres
neptiznivy vliv epilepsie na jeho psychické funkce (viz kapitola 2.3.6) a pies vyrazné omezeni
obvyklych zivotnich aktivit limitovano v ukonech sobéstacnosti natolik, aby se tzv. ,,veslo® do

vymezenich definovanych zakonem. Z tohoto diivodu ,,uspesny* vysledek socidlni Setfeni pomerné

znacn¢ zavisi na osobnim ptistupu jednotlivych pracovniki, ktefi posudek zpracovavaji.

U poskytovani pomoci prostiednictvim socidlnich sluzeb jsou vymezeny 3 zakladni druhy a formy

socialnich sluzeb, jimiz jsou: socidlni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socialni prevence.
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4.1.3.1 Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi je pro rodiCe, ktefi se pottebuji informovat o moznostech feSeni své socialni
situace, je bezplatné a rozdéluje se na zakladni a odborné. Zakladni socialni poradenstvi jsou povinny
poskytnout vSichni poskytovatelé¢ socidlnich sluzeb, odborné se jiz zamétuje na konkrétni oblast, a
proto je pro rodice s ditétem nemocnym epilepsii vhodnéjsi vyhledat pomoc napt. v poradné pro

osoby se zdravotnim postizenim (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

4.1.3.2 Sluzby socialni péce

V sluzbach socialni péce mohou rodiCe vyuzit respitni sluzbu, jejimz cilem je ulehCit situaci
dlouhodobé pecujiciho €lena rodiny, a poskytnout mu tim prostor pro nacerpani novych sil a energie.
Existuji dvé zékladni formy, péce pfimo doma, kdy pecujiciho rodi¢e nahradi vyskoleny profesiondl,
a rodina tak miZe odjet tfeba na dovolenou, nebo formou kratkodobého umisténi klienta v néjakém

pobytovém zatizeni. Tato sluzba je hrazena rodici (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Pro mnoho rodict je citliva otazka budoucnosti ditéte v dospélém veku, zejména z hlediska moznosti
na rodiich nezavislého Zzivota. Pro tyto potieby systém socialnich sluzeb poskytuje podporu
samostatného bydleni ¢i chranéného bydleni. Urcitou alternativou jsou také tydenni stacionare. Za
tyto sluzby musi dospély jedinec platit, konkr. za thradu ubytovani, stravy a za péci poskytovanou ve
sjednaném rozsahu, ktery je uveden v zakon¢ (Zakon ¢.108/2006 Sb.).

Otazku pracovniho uplatnéni dosp€lého jedince s epilepsii feSi stat tzv. aktivni politikou
zaméstnanosti, kterd vychazi z Listiny zakladnich prav a svobod, a prakticky ze zdkona o
zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb. Na tomto zaklad¢ jsou jedincim se zdravotnim postizenim, ktefi
nejsou schopni se sami zatadit do hlavniho pracovniho proudu, poskytovany sluzby podporovaného
zamestnavani, jejiz hlavnim cilem je umoznit zdravotné¢ handicapovaného jedince integrovat do
bézného pracovniho prostfedi na otevieném trhu prace.

Dals$imi alternativami pracovniho uplatnéni jsou u nas jiz obvyklejsi chranéné pracovni dilny, ¢i
chranéné pracovni mista, kterd jsou ziizena na zakladé¢ dohody mezi zaméstnavatelem a ufadem
prace. Soucasti téchto sluzeb je 1 individualni pracovni rehabilitace, kterou zafizuje ptisluSny urad

prace (Zakon €. 435/2004 Sb.).
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4.1.3.3 Sluzby socialni prevence

V ramci sluzeb socialni prevence je rodi¢lim s nemocnym ditétem nabizena sluzba rané péce, ktera je
nejcastéji v terénni formé (v prirozeném socialnim prostiedi ditéte) a je poskytovana ditéti a rodiciim
ditéte do v€ku 7 let ditéte. Cilem sluzby je podporovat rodinu a vyvoj ditéte s ohledem na jeho
specifické potieby. Tato sluzba je pro rodice bez uhrady nékladt (Zakon 108/2006 Sb.).

Registr poskytovatelii socidlnich sluzeb s aktivnim vyhleddvac¢em konkrétnich poskytovatelti podle
kraje a typu sluzby je uveden na webovych strankach MPSV na integrovaném portalu zabyvajiciho se

socialni tématikou.

4.1.4 Pomoc v systému zajmovych a spolec¢enskych organizaci

Zajmove a spolecenské organizace, které nabizeji pomoc rodindm se zdravotné postizenym ditétem
jsou vétSinou nestatni neziskové zafizeni, které financuji své programy z grantd, statnich dotaci,
vetejnych sbirek, sponzorskych aktivit, apod. V soucasnosti kazd4 organizace, ktera chce poskytovat
socialni sluzby klientim a chce Cerpat ze statnich dotaci, musi byt registrovana jako poskytovatel
socialnich sluzeb podle zédkona ¢. 108/2006Sb., diky ¢emuz jsou poskytovatelé snadno k naleznuti na
jiz zminovaném portalu MPSV a rovnéZ je to zaruka uréité profesionality. Casté formy neziskovych
nestatnich organizaci jsou obcanska sdruzeni, nadace, svépomocné skupiny, obecné prospesné

organizace, cirkevni zafizeni aj.

4.1.4.1 EPI-RODINA o.s.

Obcanskym sdruzenim, které je pfimo urcené rodiciim s détmi, které trpi epilepsii je EPI-RODINA.
Nabizi rodindm poradenstvi, pravidelna setkdvani s odbornym programem, tdbor pro déti. Cilem
organizace je zajistit dostatek financ¢nich prostiedki na zajisténi asistentt do Skol, ziskat prostiedky
na vSeobecnou respitni péci, vzdélavaci a informac¢ni kampan. V rdmci EPI-RODINA piisobi jesté
organizace SME (Skupina Mladych s Epilepsii), kterd je ur€ena vSem mladym lidem (od 15 let), ktefi
se chtéji seznamit, poznat noveé pratele, predavat si zkuSenosti, setkdvat se. Hlavnim cilem SME je

vybudovani chranénych dilen.
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4.1.4.2 Spolecnost ,,E€ o.s.

Dalsi ob¢anskou organizaci, ktera se zamétuje na problematiku epilepsie je Spolecnost ,,E*, kterd byla
vroce 1990 zaloZena rodi€i a ptateli osob postizenych epilepsii. Jejim hlavnim poslanim je pomoc
lidem s epilepsii zlepSovat jejich zivotni podminky a postaveni ve spoleCnosti. Tyto cile realizuje
prostfednictvim informovanosti o této nemoci jak u pacienti, u jejich blizkych, tak u Siroké vefejnosti.
Organizace pro sv¢ aktivity ziidila denni stacionaf, kde celoro¢né€ probiha pro ¢leny Spole¢nosti ,,E*“ a
jejich blizké program v jehoz ramci je pofadan napt. EEG biofeedback, je provozovana psychologicka

poradna, jsou organizované akreditované rekvalifikacni kurzy pro peovatele o osoby s epilepsii atp.

II. PRAKTICKA CAST

S. KVALITATIVNI STUDIE

Pro zpracovani praktické ¢asti své prace jsem si zvolila kvalitativni pfistup — vyzkum prostrednictvim
kterého bych rdda obohatila zpracovanou teorii o osobni zkuSenosti rodin, jejichZ dit€ onemocnélo

vaznou formou epilepsie.

5.1. Oblast vyzkumu

I ptesto, Ze pro vyzkum jsou klic¢ové osobni zkusSenosti dotazovanych rodin v takovém rozsahu, aby co
nejvice korespondovaly se zpracovanou teorii (tzv. vyzkumna data), neni to jedingé, co jsem zjiStovala
— pro dokresleni reflektovanych zkuSenosti uvadim jesté udaje o détech a rodinach (tzv. popis

vzorku):

Popis vzorku
* data o détech - pohlavi a vék, v€k onemocnéni epilepsii, diagnoza epilepsie, hospitalizace a
reakce na ni, pribéh medikament6zni lécby, chirurgickd lécba, rezimova opatteni

* data o rodiné — v€k matky pi1 narozeni nemocného ditéte, bydlisté, vyskyt epilepsie v rodiné
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Vvyzkumna data

= zkusSenosti rodiny s nemoci ditéte - zkuSenost spobytem v nemocnici z hlediska rodice,
adaptace rodiny na novy rezim, zdsadni zmény rodinného zivota v diisledku nemoci, strategie
zvladani zatéze, zranitelnost rodiny, reflexe potteby pomoci, omezeni v duisledku epilepsie

=  zkusSenosti rodiny s pomoci ze stran instituci - vyuzivani pomoci v minulosti, aktudlni
vyuzivani pomoci, pfistup vzd€lavacich instituci, ndzor rodi¢d na dostatecnost pomoci

v Ceské republice, nazor rodict na budoucnost ditéte, moznosti pomoci v budoucnosti

6. METODOLOGIE

V této Casti popisi své plany na ziskéni osobnich zkuSenosti v oblasti vyzkumu, jejich realizaci, dale
uvedu, jaky vyzkumny zdmér jsem si stanovila spolu s planem jeho uskutecnéni, jaké jsem si urcila
kritéria pro vybér vhodnych aktérfi, jakym zpiisobem jsem s nimi navazala kontakt a jakou jsem

zvolila metodu sbéru dat.

6.1 Plan vyzkumu a jeho realizace

Vyzkumnou studii jsem zacala planovat hned po vybéru tématu této prace — ptihlasila jsme se jako
dobrovolnice na détskou neurologii do FN Motol, kam jsem po dobu roku chodila pravidelné 1 x 14
dni, nejprve sama, pozdéji se spoluzackou, se kterou jsme zacaly spole¢né pro déti organizovat
vecerni hudebni programy. V prvnim ptlroce svého dochazeni do nemocnice jsem ziskala zkuSenosti
jak s détmi, tak 1 s jejich rodi¢i. Kontakt s rodi¢i se mi obvykle podatil navazat prostfednictvim jejich
ditéte, kterému jsem se vénovala. Diky tomu jsem se od rodict Casto dozveédéla cenné informace,

které jsem mohla ve své praci zarocit.

V druhém pilroce se situace diky pofadanym hudebnim vecerim proménila, a do kontaktu s rodici
jsem uz téméf nepiisla. Potfebovala jsem kontakt s rodi€i obnovit, a tak jsem oslovila koordinatoru
organizace EPI-RODINA, a zacala s jejim souhlasem dochdzet na organizaci pofadané¢ akce. Tim

jsem ziskala ptileZitost setkavat se pfimo s rodinami.

6.2  Vybér aktéru

Vybér aktéri (rodin) jsem provedla sohledem na téma prace, tj. vybirala jsem rodiny s ditétem

nemocnym vaznou formou epilepsie. Dllezitym parametrem pro mé bylo takeé to, aby se tyto rodiny s
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danou zivotni situaci jiz né¢jakou dobu potykaly. Jsem piesvédcena, ze diky casovému odstupu mohou
svoje zkuSenosti reflektovat s urcitym psychickych odstupem nez by tomu bylo v ptipadé, kdyby

takovéto situaci Celily kratkou dobu ¢i ji aktualné prozivaly.

6.3 Sbér dat

Nejprve jsem se rozhodla vyuzit strukturovany rozhovor jako metodologicky prostiedek, ale
setkavani s rodi¢i v rdmeci aktivit obcanského sdruzeni EPI-RODINA mi neposkytlo dostatek prostoru
pro realizaci ptipraven¢ho rozhovoru. To byl ditvod, pro¢ jsem musela situaci ptehodnotit a zvolit
misto rozhovoru dotaznik s otevienymi otazkami. Obsah otazek jsem zachovala, jen jsem upravila
jejich formu tak, aby byla vhodnéjsi pro pisemné odpovedi.

V prostoru, ktery jsem dostala od koordinatorky organizace, jsem rodi¢im svoji zamySlenou praci
vcetné vyzkumného zaméru predstavila, a pozadala je o spolupraci. Celkem 10 rodict si pripravené
dotazniky vzalo (v obalkéach s nadepsanou zpatecni adresou a opatiené postovni znamkou), ale jejich
navratnost byla zezacatku velmi mala - béhem tfi mésict se mi vratily vyplnéné dotazniky pouze dva.
Z toho diivodu jsem se vypravila do nemocnice Motol za herni terapeutkou détské neurologie,
poprosila ji o pfedani dotaznikii vhodnym rodi¢lim a ona mi velice ochotné vysla vsttic. Zaroven mé
koordinatorka organizace EPI-RODINA nabidla, Ze rodicim dotaznik pfipomene, a poslala jim ho
v elektronické podobg. Oboji mélo své uspéchy — prislo mi sedm dotazniki, a tim jsem dohromady

ziskala dotazniku devét.

Jsem si védoma citlivosti a intimity tématu, a proto budu ziskané osobni tdaje ve své praci
anonymizovat. Toto opatfeni vnimam zvlast’ dilezité 1 proto, Ze jsem slibila tuto praci dat organizaci

EPI-RODINA k dispozici.

6.3.1 Dotaznik

Dotaznik obsahuje celkem 29 otadzek, a jak jsem jiz psala, jejich charakter je ovlivnén ucelem, za
kterym jsem je vytvofila. Tim zakladnim je vyzkum, tj. otazky zjiStuji osobni zkuSenosti rodin (viz
kapitola 5.1). — tyto otazky budu podrobovat analyze, interpretaci a vyhodnoceni. Jedna se o otazky ¢.

14, 18 — 29.

Druha skupina otazek ma za ukol popsat vyzkumny vzorek, tj. udaje o détech a rodinach. Patii sem

otazky ¢.1-3,6,8,9, 11, 13,15-17.
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V dotazniku jsem pokladat otdzky oteviené (napi. u otazky na pomoc jsem nespecifikovala typ
pomoci). Divodem bylo poskytnout rodicim co nejvétsi prostor pro jejich sdéleni. Nicméné ,,druhou
stranou této mince* jsou urcitd rizika, ze kterych tim nejpatrnéjSim je viceznacnost vykladu nékterych

otazek.

6.4  Zpusob zpracovani dat

Ziskana data lze zpracovat dvéma zakladnimi zpisoby. Jednim z nich je tzv. ,,prifez* napfi¢ vSemi
otazkami, tj. sjednoceni odpoveédi od vSech deviti aktéri vzdy u jedné otazky, druhym je pak

kasuisticky zpiisob, tj. zpracovani v§ech odpovédi u kazdé rodiny zvlast.

Jak jsem jiz zminila, z divodu omezeného prostoru pro realizaci rozhovoru jsem zvolila ke sbéru dat
dotaznik, a protoZe dotaznik nemiize bez nasledného rozhovoru nad ziskanymi odpovéd’mi
poskytnout dostatek informaci k zpracovani hodnotné kasuistiky, rozhodla jsem se pro zpracovani dat

napfi¢ vSemi otazkami.

Dotaznik jsem puvodné vytvarela pro zjiStovani udaji k jednotlivéemu (kasuistickému) ptipadu, pro
tento zamer jsem otazky kladla tak, aby zachycovaly urcitou posloupnost vyvoje situace rodin a
vzajemnou souvislost mezi jednotlivymi udélostmi. Nicménég, ,,prifezovy* zpisob zpracovani dat
(zejména rozdrobeni celistvého tématu do Ctyt oblasti vyzkumu viz kap. 5.1) pivodni kontext mirné
pozménil. Povazuji za dualezité toto zminit, protoze v diisledku toho jsem nékteré otazky z dotazniku
nevyhodnocovala (ztratily ptivodni smysl) a ptfi zhodnocovani dat jsem potadi otazek ptizplsobila

vyzkumnym potifebam.

Ziskané odpovédi rodin jsem rozdélila do dvou ¢asti. V prvni ¢asti (kapitola 7. — popis vzorku) jsem
odpovédi podrobila analyze a v této podobé je prezentovala. V ptipadé, ze data obsahovala informace,
které potvrzovaly nebo dopliovaly teoretickou cast, jsem odpovédi dale posoudila a vyhodnotila, tj.

shrnula a konfrontovala s teorii.

V druhé casti (kapitola 8. — vyzkumna data) jsem ve sledu analyza, interpretace, vyhodnoceni a

konfrontace s teorii zpracovala jiz otazky vSechny.
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7. POPIS VZORKU

7.1 Udaje o détech

Pohlavi déti

Ze souboru deviti déti je Sest chlapcit a tti divky.

Vek déti

Vékové slozeni souboru je v rozmezi od 7 let do 20 let, primérny veék je 13 let.

V tomto souboru je vekové rozlozeni déti ve znacném casovem rozpéti — od Skolniho véku az

k dospeélosti.

VEék onemocnéni epilepsii

v

onemocnéni je batoleci vek (celkem u Sesti déti, z toho pét déti byly mladsi jednoho roku).

Udaje koresponduji s tidaji Vagnerové (viz kapitola 2.2.2) o tom, Ze nejvyssi zdchvatovitd pohotovost

byva u deti v batolecim veku (Vagnerova, 2008).

Diagnoza epilepsie

V piipadé osmi déti lékati diagnostikovali farmakorezistentni typ epilepsie, ztoho u tfech déti se
jednd o epilepsii symptomatickou s riiznymi typy zéchvati, u dalSich tfech o diagnozy: Sturge-
Webertiv syndrom (syndrom vyvoldvajici obtizné¢ ovlivnitelné epileptické zachvaty, hemiparézu,
hemianopii, demenci a ¢asto 1 glaukom), mezitemporalni skler6za (kombinace temporalni a juvenilni

myoklonické epilepsie) a fokalni kortikalni dysplazie.
Udaje znovu koresponduji s popisem Vignerové (viz kapitola 2.3), Ze détskd epilepsie tvori
heterogenni skupinu onemocnéni, at jde o typ zdachvatu, jejich frekvenci, etiologii ¢i pocatek i priibéh

onemocneni (Vagnerova, 2008).

Hospitalizace a reakce na ni

Obvykle byly déti hospitalizovany 1 nékolikrat do roka.
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Sedm déti z celého souboru reagovalo na hospitalizaci bez potizi (rodi¢e uvedli, Ze byli v nemocnici
po celou nebo skoro celou dobu s ditétem).

Dvé déti mély potize - jedna divka podle rodice trpéla silnym hospitalismem, po kterém u ni jesté
dlouho pfetrvavala no¢ni izkost (hospitalizovana byla ve 20. mésici svého v€ku) a v druhém ptipadé
se jednalo o 4,5let¢ho chlapce, u které¢ho rodi¢ popisoval potize chlapce souvisejicimi s Castymi
odbéry krve, prepichovanim kanyl, vedlejSimi uc¢inky I¢ki, zvySenym pozorovanim, video
sledovanim. Rodi¢ uvedl, Ze se chlapec vlivem hospitalizaci, omezovanim c¢innosti, na které¢ byl
zvykly, neutéSenym zdravotnim stavem, Castymi zménami 1ékli a pfibyvanim zachvati psychicky

ménil, byl neposlusny, drzy, hlu¢ny, utlumeny a naladovy.

Vzhledem ktomu, Ze u vetsiny deéti, které byly v memocnici se svymi rodici probehla jejich
hospitalizace bez potizZi, je mozné usuzovat na vyznamny vliv pritomnosti rodice na psychickou
pohodu ditéte. To nepiimo potvrzuje Matéjckitv popis (viz kapitola 2.2.1) psychickych potizi ditéte
vzniklych v diisledku separace ve véku kolem 7. mésice a dal (Matejcek, 2001).

V pripadé divky s uzkostnymi potizemi rodic neuvedl, zda byl s divkou v nemocnici, a proto nelze
vyvodit konkrétni zaver.

V pripadeé chlapce byl rodic v nemocnici pritomen (viz ,, hospitalizace byly casté, doma jsme pobyli se
synem tyden a vraceli se na dalsi mésicni hospitalizaci... ), ale popisované potize nejsou typickymi

projevy hospitalismu.

Priabéh medikamentozni 1éEby

Ve vSech piipadech medikament6zni 1éCba epilepsii nekompenzovala a pokud ano, tak pouze na
urcity Cas. Nejdelsi takova ,,pauza‘ trvala u jedné divky 3 roky, ale poté se u ni zachvaty znovu

objevily a trvaji dodnes. V ostatnich ptipadech byly u¢inky 1ékti vzdy jen kratkodobég.

Zjisteni potvrzuje moje predpoklady, Ze cesta k vyléceni epilepsie je nejen nejista, ale casto i velmi

komplikovana (viz kapitola 3.1.3.).

Chirurgicka 1é¢ba

Celkem pét déti podstoupilo operaci, ve dvou piipadech se 100% uspechem, ve ttech ptipadech se

zmirnila Castost a prab¢h epileptickych zachvati, ale nenastalo jejich UpIné vymizeni.

To poukazuje na to, zZe nejistota uspéchu a komplikovanost lécby epilepsie se vztahuje i k jejimu

chirurgickému zpusobu.
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Rezimova opatieni

Ve vsech deviti pfipadech uvedli rodice, Ze jejich dit€¢ nemélo zadné potiZe s piijetim rezimovych

opatieni, dva rodiCe lehce zminili, Ze potiz byla spiSe na jejich strané.

Z téchto zkuSenosti je ziejmé, zZe pro dité neni adaptace na rezZimové opatieni jako soucdsti lécby
zdrojem obtizi — jeden ze zjevnych faktoru miize byt nizky vek ditéte (v péti pripadech se jednalo o deéti
mladsi jednoho roku).

7.2 Udaje o rodinach

Veék matky pfi narozeni nemocného ditéte

A4

Nejnizsi vék matky je 21 let, nejvyssi 37 let, primérny vék matek je 29 let.

V tomto souboru se jedna predevsim o matky v rozpéti mladého az stredniho dospélého veku.

Bydlisté
Dvé rodiny bydli v Praze, dvé ve stfednich Cechach (jedna na vesnici, jedna v men$im mést¢), jedna
rodina pochazi z vét§itho mésta ze severovychodnich Cech, jedna z mensiho mésté v jiznich Cechach.

Dalsi dvé rodiny bydli na Moravé a zbyvajici rodina je ze Slovenska.

Srovnala jsem misto bydlisté rodiny a vyuzZivani ¢i nevyuzivani odborné pomoci ze strany rodiny a
v tomto souboru jsem nezaznamenala mezi témito dvemi faktory Zadnou souvislost. Mohu z toho
vyvodit, Ze misto bydlisté neovliviiuje dostupnost ¢i miru informovanosti rodiny o pomoci (napr.

rodiny bydlici v Praze nevyuzivali Zadnou pomoc, na Morave rodiny vyuzili pomoci Rané péce).

Vyskvt epilepsie v rodiné

V osmi piipadech neuvadi rodice dalsi vyskyt epilepsie v rodin€, pouze v jednom piipadé se epilepsie

v v

vyskytuje ve vzdalengj$im piibuzenstvu.

Kromé jedné rodiny nema Zadna jina rodina primou zkuSenost s epilepsii (a ani v pripadé té jedné
rodiny nelze védet, zda jejich zkusenost byla prima). Vzhledem k tomu, Ze se ve vypovédich rodicii
ohledné strategii zvladani tezkosti objevovaly odpovédi jako hledani informaci o nemoci, sdileni
zkuSenosti s rodici s podobnym ,,osudem* a naopak chybély odpovédi, ze rodiciim pomahala jejich
zkuSenost s nemoci u jiného clena rodiny, mohu potvrdit shodu s tvrzenim Sobotkové o diileZitosti

Sirstho kontextu rodiny (1. zkuSenosti rodiny) pro zvladani rodinného stresu (Sobotkova, 2001).
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8. VYZKUMNA DATA

8.1. Nemoc ditéte a rodina

ZkuSenost s pobytem v nemocnici z hlediska rodiée

(,, Byl/a jste v nemocnici s nim/ni? Pokud ano, jaka to pro Vas byla zkuSenost? )

Ve vSech piipadech byl rodi¢ (pfip. jind osoba) v nemocnici spolu s ditétem a ve vSech ptipadech
rodi¢ tuto zkuSenost zhodnotili jako dobrou (s personalem, s jejich odbornosti a zajmem), jedna
rodina uvedla, Ze se diky tomu ,,naucila diivéte a pokorte.*

Pro jiného rodice byla tato zkuSenost dulezita kvili ditéti - podle jeho slov, tak ,,mohl byt u vSech jeho
vySetienich a bliz tak vnimat, jak to vnima a co se okolo n¢ho d&je.*

V jednom ptipadé rodi¢ dokonce uvedl, Ze mu zkuSenost v nemocnici ,,zménila dosavadni pohled na

zivot, kdyz zjistil, kolik je nemocnych déti a jak.*

V ramci tohoto souboru z vysledkii jednoznacné plyne, Ze doprovodny pobyt rodice v nemocnici je
porzitivni nejen pro dité, ale také pro rodice - miize u rodice vést i ke zméné hodnotového systému,
ktery se miize podle Sobotkové stat vyznamnym zdrojem odolnosti, napr. pozitivni preramovani

(Sobotkova, 2001).

Adaptace rodiny na novy rezim v rodiné

(,,A jaké to bylo pro chod celé Vasi rodiny?“)

Tato otazka je nejednoznacna — mym zamérem bylo zjistit, jak si rodina zvykala na novy rezim
souvisejici s rezZimovym opatienim jako soucasti lécby, ale rodice si ji ve vSech pripadech vylozili jako

otazku tykajici se celkové adaptace na nemoc ditéte.

V osmi piipadech rodi¢e udavaji, ze zacatky byly tézké, narocné, slozité, Sokujici (konkrétné viz

dale), jen jeden rodice uvedl, Ze ,,v podstaté nebyl problém®.

,Zacatky byly tézké, posléze jsem prestali Zit jako rodina, jen jsme fungovali.*

»Zpocatku to bylo velmi slozité, vSichni se zacali s epilepsii teprve seznamovat, nejhorsi bylo obdobi,
kdy jsme n¢kam pftisli a v neCekané chvili dostaval syn zachvaty, kdy upadnul a se zaSkuby téla lezel
nekolik minut.*

,Bylo to t¢Zké, bylo nutné kazdy den cvicit Vojtovu metodu a vyCerpavalo to nejen fyzicky.*
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,UZ nas to nyni tak nezatéZuje, naucili jsme se s tim zit, zezacatku to bylo té¢zké, bylo potieba najit
systém, ale uz je to v pohod¢.*

»Zpocatku to bylo velmi Sokujici, citili jsme velkou bezmoc a strach o dceru a hlidali kazdy jeji
pohyb, s postupem casu a po Uspésné 1é€beé se vSichni zklidnili a ptizplsobili jinému zplisobu Zivota,
ktery tato nemoc vyzaduje.*

wZacatky byly tézké, syn prozival vychovné problémy, a bylo té¢zké vSe v klidu ustat. Prarodice méli
rtizny postoj, jedni se vice stahli a neméli ani zdjem se néco dozveédét, druzi se snazili syna chranit, ze
davali vinu nam, lékaiim, nesmyslné¢ vymysleli pfiiny onemocnéni a nerespektovali moznost
zéachvatu, snazili se nas rodice rozd¢lit, nés to trapilo a trapi dodnes, ale ¢lovék musi davat silu a musi

jit dAL*

Vsechny rodiny v tomto souboru (az na vyjimku jedné rodiny) prozivaly zjevnou psychickou zatez
v diisledku nové Zivotni situace. Konkrétni potize rodiny uvedli: neznamost epilepsie jako nemoci,
epileptické zachvaty v necekanych chvilich, veliky strach o dité, narocna domaci rehabilitacni lécha,

obtizné vychovné situace, maladaptivni chovani jinych clenii rodiny, rozpad rodinnych vztahii.

Téemer vsechny vypovédi dokladaji teorii o procesu prijeti postizeného ditéte (viz kapitola 3.1.1),
konkrétné pak o fazi dusevniho otfesu a Soku podle Matéjcka (viz kapitola 3.1.1.1), soucasné také
teorii o stresu podle Krivohlavého (viz kapitola 3.2) jako specifické , odpovédi“ organismu na

narocnou zivotni situaci (Matéjcek, 2001)(Krivohlavy, 2002).
Potvrdil se i mij predpoklad, Ze epilepsie je vyraznym stresorem kwviili zachvatovému charakteru
nemoci (viz kapitola 3.1.3), ktery vzbuzuje u rodicu strach o bezpeci ditéte. Vypoveédi rodicu tento

predpoklad doplnily jesté o strach z reakci okolli.

Zasadni zména rodinného zivota v dusledku nemoci

(,,Zménila nemoc syna/dcery néjak zdsadné Vas dosavadni rodinny Zivot? Pokud ano, v cem
nejvice? *)

Ve dvou rodinach dosSlo k neptfiznivé zméné vztahd, v jednom piipadé k rozvodu (,,otec se tézko
smifoval stim, Ze se narodilo zdravotné postizené dité*) a v druhém ke zméné fungovani rodiny
(,,manzel a dcera maji sviij zivot, manzel se za syna stydi, ja4 se citim opuSténa, neni to rodinny
Zivot®).

V jiné rodin¢ podle manzelky nese situaci jeji partner ,.hodné tézce, je vice uzavieny®, o zméné
vztahl nepiSe.

Jina rodina uvedla, ze se ,,omezil styk s okolim*.
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Dal$i rodina neuvadi zadné zasadni zmény, spiSe ,,pretrvava vétsi strach a sledovanost, jak jeho
zdravotniho stavu, tak celkoveé pohybu ve volnych chvilich.*

Jiny rodi¢ popisuje zdsadni zménu v Zzivoté zdlvodu silného pfipoutini k ditéte kvili jeho
nesamostatnosti a nesob&stacnosti.

Ve tiech rodinach zminuji 1 pozitivni zmény — ziskani vice lidského ptistupu k druhym lidem, rodi¢
osobni zkuSenost zobectiuje - ,,myslim, ze kazdy, kdo ma doma néjak vazné¢ nemocné dit¢, je lidstéjsi
k téch ostatnim lidem, ktefi o tom nic nevédi®, dalsi rodi¢ uvedl: ,,t¢zko tici, kde bychom bez nemoci
dcery byli, ale asi ne tak ,,daleko®, ur¢it¢ bychom neméli tak ,,otevienou* rodinu a nepoznali tolik

sluSnych lidi (asistentt).*

Téma potvrzuje zminénou teorii o rodinném fungovani — v pripadé tohoto souboru zaZily rodiny
nepriznivé zmeény v oblasti: partnerskych vztahu (rozpad manzelstvi), partnerského fungovani
(absence vzajemné psychické podpory), v chovani jednoho z partnerii (uzavienost partnera), vztahu k
Sirsimu socialnimu prostredi (izolace rodiny), ve zmeéné rodicova osobniho prostoru (omezeni,
zavislostni pripoutani ditéte k rodici), ale také pozitivnich zmén v pristupu k druhym lidem (empatie

pro jiné trpici), posileni rodinnych vztahii a vnitini obohaceni rodiny.

Podle Sobotkové (viz kapitola 3.3.1) se zmény rodinného fungovani projevuji v zakladnich trech
oblastech: v soudrznosti rodiny, v adaptabilité na stres a v komunikaci. Z vypovédi tuto teorii
potvrzuji nepriznivé zmeény v partnerskych vztazich, tj. v soudrznosti. Adaptabilitu a komunikaci nelze

z vypovedi presné urcit (Sobotkova, 2001).

Priklad pozitivnich zmén koresponduje s propracovanou teorii Sobotkové o strategiich zvladani
rodinné zatéze podle vyzkumi McCubbina a Thomsona, kdyz uvadi, zZe jednou z moznych strategii je
zpusob hodnoceni situace a pochopeni vyznamu, tj. stmeleni rodiny (,,tezko ¥ici, kde bychom bez
nemoci dcery byli, ale asi ne tak ,,daleko “, urcité bychom neméli tak ,,otevienou“ rodinu a nepoznali

tolik slusnych lidi (asistentit) “)(Sobotkova, 2001).

Pokud je podle Sobotkové uroven funkcnosti rodiny jako systému primo umérna mire adaptability, Ize
z pripadii nepriznivé zmeény v soudrznosti rodiny usuzovat na nedostacujici zdravi rodiny?

V modu uvazovani ,,pricina — disledek* by odpoved’ znéla ,,ano*, ale tim bych poprela diiraz

Planavy na nutnost posuzovani rodiny v konkrétnim kontextu (viz kapitola 3.3.2)(Planava, 2000).

Strategie zvladani zatéze

(,,Je néco, co Vam pomahalo postupné prijmout synovu/dcerinu nemoc? Pokud ano, co to bylo? )
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U tfech rodin hrala vyznamnou roli jistota partnerského vztahu, podpora rodi¢l, zdravi sourozenci,
fungujici asistent, profesni zdzemi, porozuméni a laska mezi partnery, rodina (socidlni zdzemi).

U dalSich dvou to bylo ziskdvani informaci, setkdvani s riizn€ nemocnymi détmi a jejich maminkami
v nemocnicich, osudy déti a rodin postizenych stejnou nemoci (sdileni).

V piipad¢ jedné rodiny hraly roli Casté pobyty v nemocnici (,,uklidiiovaly mé, kdyz jsem vidéla, Ze
jsou na tom jiné déti mnohem hiif‘) a u druhé zase ptistup lékatd pfi hospitalizacich, jejich zajem a
pochopeni.

U zbyvajicich dvou rodin byla vyznamnym prvkem vira v Boha a smysl Zivota a rodinny hodnotovy
systém (,,Casem se ¢loveék nauci prijimat vSechno dobré 1 zI¢ s vdé¢nosti. Pomaha to z4sadni — vira,

nadéje a laska®).

Vypovédi rodin zcela koresponduji s uvedenou teorii Sobotkové (viz kapitola 3.3.4.1) o hledani a
vyuzivani zdroju odolnosti jako strategie zvladani zatéze (viz protektivni faktory) - v téchto pripadech
Jje nejcastejsi vyuzivani socialni opory (nejblizsi, ale i Sirsi spolecenské viz svépomocné skupiny, zajem
a pochopeni lékari), strategie preramovani situace, duchovni opora a zména hodnotového systému

(Sobotkova, 2001).

Reflexe potieby pomoci

(,,Je néco, o cem si myslite, ze by Vam v té dobé opravdu pomohlo? Pokud ano, co by to bylo?“)
,»Nevim — popovidani si s nékym*

,,Kdyby ndm hned na zac¢atku v Motole tekli, ze to sami nemizeme zvladnout.*

,»Aby se uz roztrhl pytel s tou smulou, kterou uz par let mame, nejdilezitéjsi je nyni, aby se podatila
operace.

»Zvladnout si zachovat odstup od zoufal¢ situace, coz nebylo vmych silach, kdyz jsem
v nemocnic¢nim pokoji travila 24 hodin denn€. Jednou se vyskytla maminka, ktera po ulozeni svého
ditéte odjizdéla do pronajatého byteCku na noc, kde mohla v klidu vypnout, dat si skleni¢ku vina a
nohy na sttl, to by mi ur¢ité tenkrat pomohlo.

,Vice informaci, lidského zajmu profesiondli, porozumeéni Sir$i rodiny, moZnost se setkat s lidmi ze
zkuSenostmi (,,modelové situace*).*

»Setkavani rodin se stejnou nemocti.

,Mozna kdyby okoli bralo epilepsii jako chiipku a chtélo byt napomocné. Stejné tak vMS a ZS,
vSude jsem rozdavala letdky o EPI, PP s EPI atd., ale u¢inek byl opacny - nezajem se zménil ve

strach, nechténi si komplikovat Zivot a pomoci.
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Otdzka se zaméruje na hledani zdrojii odolnosti - reflektuje prozitky v urcitém case a zaroven sdeéluje
prozivani ,,nedostatkii.

Je to na urovni hypotetického uvazZovani, coz odrazi odpovédi, ve kterych je obsazené prani zdasadni
zménitelnosti situace - ,,Aby se uz roztrhl pytel s tou smiilou, kterou uz par let mame, nejdiileZitéjsi je
nyni, aby se podarila operace.” Nebo odpoved vyjadiuje zlobu - ,,Kdyby nam hned na zacatku
v Motole rekli, Ze to sami nemuzZeme zvladnout “*- je to poukaz na potiebu znat ,, budoucnost*, a moc
se tak na ni pripravit.

Ve ctyrech pripadech by rodiny jako zdroje odolnosti volily tytéz prostiedky jaké vyuzivaly u strategii
zvldadani zatéze, tj. uzsi i sirsi socialni oporu.

Ostatni vypovédi reflektuji nedostatek podpory — resp. nadbytek povinnosti, péce vedouci

k pretizenosti, reflexe potreby odlehceni situace, odpocinku.

Zranitelnost rodiny

(,,Je néco, co Vam kromé nemoci samotné situaci naopak ztezovalo? Pokud ano, co to bylo? )

Ctyfi rodiny uvedly reakci okoli — nepochopeni skoly, lidi, obavy lidi, tzkosti, nejistota,
neinformovanost, lhostejnost sousedi, litostivé postoje rodict.

Jeden rodi¢ uvedl piiliSnou zatizenost a absenci partnerského zazemi (rodi¢ zlstal na péci o déti sam).

V dalsi roding byl ztéZujicim momentem nedostatek financi.

Z odpovédi rodin byl v tomto souboru nejcastéjsim ,,zranujicim* faktorem nedostatek socialni opory
zejména v Sirsim socidlnim prostredi, ktery se projevoval nedostatkem pochopeni, projevy strachu a
obav ze strany okoli, neinformovanosti a lhostejnosti okolli.

To potvrzuje existenci nemoci jako psychologického probléemu ze socialniho hlediska, kdy je podle
Vagnerové (viz kapitola 2.1) toto hledisko v roviné spolecenské vyznamné v tom, jaké postoje zaujima

laicka verejnost viici dané nemoci a nemocnému (Vagnerova, 2008).

Omezeni v dusledku epilepsie

(,, V cem si myslite, Ze epilepsie nemocného nejvice omezuje? A proc?*)

Nejcastéji rodice uvedli, Ze epilepsie jejich dit€ omezuje v cinnostech jako je sport, zajmové ¢innosti,
diskotéky, kulturni akce, zaméstnani, samostatné bydleni, nalezeni Zivotniho partnera, ziskani RP (3
rodiny) a ve vyvoji — psychomotorickéd retardace, ni¢eni mozku, unavenost, zpomalenost, omezeni ve
styku s vrstevniky, omezeni v psychické pohodé (Casté nepiijemné pocity, kdy a kde si mi ,,to* zase
stane, brani velkého mnozstvi 1€k, neobratnost, zapomindni, Spatné vyjadiovani, koktani, osamélost,

nepochopeni, obavy druhych a v§echny dysfunkce (3 rodiny).
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Dva rodice uvedli omezeni v dusledku neustdlého dohledu, v nevypocitatelnosti zachvatu a

v bezpecnosti (riziko urazii).

Zavery zcela potvrzuji Servitem (viz kapitola 2.3.5.1) uvedena riizna omezeni v dusledku epilepsie
spolecné s teorii podle Vignerové o nemoci jako ohrozeni vyvoje (viz kapitola 2.2) — konkrétni
omezeni uvadi rodice ve Skolnim véku ditéte (potieba socialniho zaclenéni - viz kapitola 2.3.6) (Servit,
1987)(Vagnerova, 2008).

8.2 Pomoc rodinam

Vyuzivani pomoci v minulosti

(,,Vyuzivali jste néjakou konkrétni pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, proc tomu tak bylo?“)

Ve (tyfech piipadech ne, v jednom z nich rodi¢ uvadi, Ze jim nikdo pomoc nenabidl a rodi¢ ani
zadnou nehledal, v jednom, Ze rodina zddnou pomoc nepotiebovala.

Dalsi rodi€ vyuzival hlidani organizované nadaci.

Jini rodi¢e umistili dit¢ do specialni Skolky, pak do specidlni Skoly, a jsou spokojeni, vyuZzivaji také
finan¢ni pomoc — piispévek na péci.

Jiné rodin€ pomahaji prarodice, pratele, asistenti.

Dalsi rodina vyuziva pomoc ze strany Stiediska ranné péce.

Zbyvajici rodiné pomaha ,rodinny*“ psycholog (rodinna terapie), Skolni psycholog, psychiatr a
klinicky psycholog.

Rodiny v tomto souboru nevyuzily Zadnou pomoc ve ctyrech pripadech, ve zbyvajicich pripadech
vyuzily pomoc socialni (socialni péce, sluzby socialni prevence), pomoc v systému Skolstvi (specialni
Skola, Skolni psycholog), pomoc psychologickou v rezortu zdravotnictvi, pomoc v zdjmovém a

spolecenském systému (hlidani organizované nadaci) a pomoc nejblizsi socialni site.

Mohu pouze odhadovat, Ze rodiny volily nejcastéji pomoc v socidalnim rezortu a rezortu skolstvi kviili

Jjeji snadnéjsi dostupnosti - pro konkrétni zavery nemam dostatecné informace.

Aktuélni vyuzivani pomoci

(,,Vyuzivate nyni néjakou dostupnou pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, z jakych ditvodu? )
Pét rodin uvedlo, ze ne (jeden rodi¢ ani nevi jakou pomoc by mohl vyuzivat, jeden, Ze Zadna pomoc

neni zapotiebi)
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Jedna rodiny vyuziva nabidky Skoly, pfi které je zfizeno 1 ubytovaci zafizeni, a nechava tak syna 2
dny v tydnu mimo domov.

Jina rodina vyuziva osobni asistenci a ptispévek na auto.

Dalsi rodina zase 1ékafskou pomoc — planovani operace.

A jedna rodina uvedla pomoc od sdruzeni EPI-RODINA.

Ve ctyrech pripadech rodiny aktudlné Zadnou pomoc nevyuzivaji, u ostatnich rodin se vyuzivand
pomoc odviji s ohledem na aktualni potreby rodiny (sniZovani narokit na péci jako strategie zvladani
zateze, socidlni péce jako podpora ekonomické stability rodiny, svépomocnd skupina jako socialni

podpora, lékarska péce).

Pristup vzdélavacich instituci

(,Jak se k nemoci syna/dcery stavela skola?*)

V piipadé specialnich MS a ZS méli rodi¢e ve viech piipadech pozitivni zkuSenosti - vstiicny a
odborny pfistup.

U bézné Skoly naopak negativni zkuSenosti, vjednom piipadé¢ odmitla Skola integraci ditéte
s asistentem, v jiném se chovali k pfijatému ditéti odmitaveé a v dalSim ptipadé museli rodice zménit

Skolu (konkrétni ditvod neudavaji).
Z uvedenych zkusenosti je ziejmé, Ze postoje ze strany bezné zdakladni skoly vici umistnéni ditéte s
epilepsii jsou v Sirokém slova smyslu negativni. K tomu mé napadaji otizky - je to ze strachu?

Z neinformovanosti? Hraje tu roli socidlni stigma epilepsie?

Nazor rodi¢u na dostate¢nost pomoc v Ceské republice

(,,Myslite si, Ze je pomoc pro rodiny s epileptickym ditétem v Ceské republice dostatecnd? Pokud ne,
co si myslite, ze chybi?*)

Ve ¢tytech piipadech rodice nevi, nedokézou posoudit.

Ve ttech ptipadech rodi¢ uvedl, Ze neni dostate¢na - chybi vice osvéty, podpora rodindm, podpora co
,nejnormalngjsiho Zivota,* nedostatek specializovanych lékait.

Jeden rodi¢ myslim, Ze neni - vychdzi ze zkuSenosti, Ze jim nikdo pomoc nenabidl, nikdo s ni¢im
nepomohl.

Zbyvajici rodi€ si mysli, Ze je dostatecnad, ale uvadi, Ze sami Zddnou pomoc nevyuzivaji.

Ve ctyrech pripadech rodiny o zZdadné pomoci nevi. V ostatnich pripadech témér vsechny rodiny

uvedly, Ze pomoc u nas dostatecna neni, jeden rodic uvedl i konkrétni informace (nedostatek osvety,
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nedostatek specializovanych lékarii, absence integracniho modelu podpory). V jednom pripade rodina
uvedla, Ze pomoc dostatecna je, ale tato odpovéd je zvlasini vzhledem k tomu, Ze se jedna o rodinu,

ktera se o pomoc nikdy nezajimala, protozZe podle jejich slov Zadnou nepotrebovala.

Nazor rodi¢u na budoucnost ditéte

(,, Myslite si, Ze je budoucnost ditéte bez epilepsie jind nez s ni? Pokud ano, v cem?*)

U tiech rodin odpovédéli rodice nekonkrétné, Ze zaleZi na zavaznosti epilepsie a jejich projevech.
Zbyvajici rodiny s drobnymi odliSnostmi uvedli toto: Zivot neustale ve stiehu, I€ky, rezim, potencidlni
nebezpeci, ztizend volba povolani, uzaviena budoucnost, strach zvykonavani prace, zohroZeni
druhych, neustale musi myslet na to, Ze ma epilepsii, vzdy bude bran od okoli s odstupem, omezené
pracovni moznosti, zatézujici budoucnost — omezen¢ vzdélani, nabidka prace, zavislost na roding,

nesamostatnost.

Zavery poukazuji na to, ze rodiny potreby pomoci souvisejici s budoucnosti jejich ditéte neprimo

reflektuji (vice viz dale).

Moznosti pomoci v budoucnosti

(,,Vite o nejaké vhodné pomoci, ktera by Vam mohla budouci situaci ulehcit? Pokud ano, jaka to je?
Pokud ne, mate predstavu, co by Vam ku pomoci bylo?“)

V sedmi ptipadech rodic¢e nevi, nemaji piedstavu, jakou pomoc by chtéli.

V jednom piipadé rodi¢ uvedl potiebu psychologické pomoci pro sebe samého, v dalSim finan¢ni
pomoc a pomoc pii vyhledavani chranéného bydleni.

Jina rodina uvedla potiebu pomoci v aktivitdich pro dité (krouzky, letni tabory), které by byli bez

rodi¢li, a mohli tak vést dité k samostatnosti, a napomahat mu v zaclenéni se do skupiny vrstevnik.
Data s ohledem na vSechny predchozi odpovéedi odrazi jakousi ,,propast” mezi reflektovanymi
potrebami pomoci ze strany rodin a jejich konkrétni predstavou, znalosti nebo zdajmem o jeji

uskutecneni.

Z celé této vyzkumné oblasti a v pripadé daného souboru mohu vyvodit zaver, ze rodiny nebyly ze

strany spolecenskych instituci dostatecné informovany.
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9. ZAVER

Nemoc ditéte je specifickou zatézi jak pro jednotlivé ¢leny rodiny, tak pro rodinu jako systém. Kazdy
rodi¢ prochézi procesem piijeti nemoci svého ditéte, aby na jeho konci pifehodnotil dosavadni postoje,
a s nemoci ditéte se v idealnim ptipad¢ vyrovnal. Soucasné je nucen adaptovat se na stres hledanim

zpusobt jeho zvladani.

Na urovni rodiny jako systému je nemoc ditéte diskontinualni zménou, kterd zakonité¢ proméiuje
podobu celého rodinného fungovani. Pro udrZeni (¢i obnovu) zdravého fungovani rodiny je nutné, aby
se rodina na danou tiZivou situaci adaptovala ve svém celku. Z toho diivodu je nutné, aby si rodina
vyvinula strategie zvladani zatéze, které¢ maji zasadni vyznam nejen pro adaptaci, ale prostiednictvim
kterych si rodina miize vybudovat pozitivni kompetence, jenz jsou nezbytnym piedpokladem pro

budovani rodinné odolnosti.

Té&zka forma epilepsie ma neptiznivy vliv na psychicky, psychomotoricky a socidlni vyvoj ditcte. Jeji
lécba je velmi zdlouhavym a Casto neefektivnim procesem jak pro dité, tak pro rodie. Pribeh
medikamentozni lécby je charakteristicky c¢astymi rekombinacemi antiepileptik, ktery maji
nedostacujici u€inek a neptiznivy vedlej$i t€inky na psychické funkce ditéte. I chirurgicka 1écba
nema Casto kompenzacni efekt, a pokud ano, tak jen docasny. V procesu adaptace rodiny na nemoc
ditéte ma neptiznivy vliv charakteristické projevy epilepsie — rodice Casto prozivaji strach o bezpeci
ditéte a strach z reakci okoli.

Pti hospitalizaci ditéte spolu s rodi¢em vySlo najevo, Ze je to pozitivni nejen pro dité, ale i pro rodice
— pobyt v nemocnici mize totiz rodi¢ vyuzit jako strategii zvladani zatéze.

Rodiny, které neznaji epilepsii a nemaji s ni zddnou zkuSenost ve svych strategii zvladani zatéze
hledaly takovy typ strategie, kterd tuto zkuSenost obsahuje (napt. svépomocni skupiny). Z vyzkumu
dale vyslo najevo, Ze nemoc ditéte zdsadné méni rodinné fungovani, a to jak negativnim zplsobem
(naruSeni vztahil v rodiné, izolovanost rodiny, omezeni rodiny), tak zptsobem pozitivnim (posileni
rodinnych vztaht, zména hodnotového systému rodiny). U rodinnych strategii zvladani zatéze bylo
nejcastéjsi hledani socidlni opory v Gizkém 1 Sirokém socidlnim prostiedi. V reflexi pomoci se Casto
objevovala potieba odlehéeni od zatéze, od povinnosti. Zranitelné byly rodiny zejména
v neptiznivych postojich spolenosti vuci epilepsii  (nedostatek pochopeni, strach znemoci,

lhostejnost).
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Hledéani odborné pomoci je jednou z moznych strategii zvladani zatéze (zvlasté potiebnych v ptipade,
kdy rodina neméd dostate¢n¢ vyvinuté zdroje odolnosti). V jejim rdmci je mozné vyuzit

psychologickych, psychoterapeutickych, poradenskych, socialnich a zdjmovych sluzeb.

Vyhodnoceni vyzkumné oblasti zjist'ujici zkusenosti rodin s odbornou pomoci naznacuje, ze rodiny
ve vétsin¢ piipadi odbornou pomoc nevyuzily s tim, Ze nevédély, jakou pomoc by mohly vyuzivat
(nebyly o moznostech odborné pomoci dostate¢né informovany), a pokud néjakou vyuzivaly, tak se
vétSinou jednalo diléi pomoc (pt. hlidani, socialni davky, specialni Skola). Je to jisté také jeden
z divoda, pro¢ rodiny nejvice vyuzivaly podporu uzsiho socidlniho prostiedi ¢i hledaly jiné typy

zdrojt.
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9.1. Resumé cesky

Prace pojednava o rodinach, jejichz dit¢ onemocnélo tézkou formou epilepsie. Na obecné trovni
popisuje nemoc jako neptiznivy faktor ve vyvoji ditéte, v konkrétni roviné zamétuje pozornost na
psychické zmény v disledku epilepsie a na rtiznd omezeni, které z nemoci plynou. Dale se vénuje
tématu prijeti postizeni ditéte rodi¢i, vychovnym reakcim rodict, problematice stresu a jeho zvladani

u jednotlivych ¢lenti rodiny.

Klicovym tématem je psychologie rodiny jako systému a vlivu nemoci ditéte na jeho zménu. Zasadni
je skutecnost, ze zména jedné rodinné komponenty (nemocny ¢len) proménuje cely rodinny systém.
V tomto smyslu je v praci vymezovano rodinné fungovani a zdravi rodiny jako schopnost rodinné¢ho
systému adaptovat se na stres. Ktomu je nutné vyuzivat rodinné strategie zvladani stresu jako
prostifedku vedouciho k uspéSné adaptaci. Za strategie zvladani zatéze je pak mozné povazovat vse, co
rodina déla, aby ziskala a vyuzila zdroje odolnosti. Jednou z moznych strategii je vyuzivani sluzeb

odborné pomoci. Z toho divodu jsou v dalsi ¢asti prace zmapovany komplexni moznosti poskytovani

odborné pomoci.

Praktickd cCast prace vychdzi znasbiranych a zpracovanych dat vpodobé zkuSenosti rodin
s onemocnénim jejich ditéte, tyto data jsou prostfednictvim analyzy a interpretace vyhodnocovany a
konfrontovany se zpracovanou teorii. Vyzkum potvrdil maj uvodni pfedpoklad, ze informovanost o

moznostech odborné pomoci pro rodiny s ditétem s epilepsii neni dostate¢na.
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9.2. Digestin English

This work deals with families whose children suffer from a serious form of epilepsy. On a general
level it describes to what extend the condition adversely influences each child's development stage.
Then it focuses in detail on the impacts on the child's mental health, as well as on various
constraints imposed by this condition. The study also explores the topics of the parent's acceptance,
the consequences on the parent's approach to upbringing, capacities for coping with stress and the

common ways of families' adaptation to the situation.

The key topic of this study is the impact of the child's illness on the family, which is seen as a
system. The essential thesis is that a change of one family component (the sick child) influences the
entire system paradigm. Therefore in this sense the functioning and healthiness of a family is for the
purposes of this study defined as the ability of a family system to cope with stress and adapt to it.
The family stress coping strategies are seen as a key instrument for a successful adaptation.
Anything a family does for strengthening and using resources for endurance falls under a stress
coping strategy. Since one of the possible strategies is the use of professional assistance services, a

part of this study also elaborates on possibilities for an expert support provisioning.

The practical part of the study is based on the data collected directly from the families' experiences
with their child's disease. The data is analyzed, interpreted and confronted with the theoretical
findings. The research confirmed my preliminary presumption, that awareness of possibilities about

profesional help for families with child suffer of epilepsy is insufficient.
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11. PRILOHA

V ptiloze uvadim dotaznik v jeho originalni podob¢ véetné priivodniho dopisu.

Vazeni rodicCe,

dovoluji si Vam predlozit pro ucely své bakalaiské prace s tématem ,,MozZnosti prace s rodinou
pri zavazném onemocnéni ditéte epilepsii“ osobni dotaznik, a poprosit Vas o trpélivost pii1 jeho
vyplihovani.

Sama jsem delSi dobu pomahala ditéti s epilepsii, a proto se o tuto problematiku zajimam.

Dotaznik je zaméfen na reflexi VaSich osobnich zkuSenosti prostiednictvim kterych bych rada

vice porozuméla Vami prozivané situaci.

Osobni data (kiestni jméno, vek a bydlisté), kterd jsou soucasti dotazniku budou anonymizovana a

spolu s ostatnimi informacemi budou pouzita pouze k acelim bakalatské prace.

Pfedem Vam moc dekuji za poskytnuti odpovédi a pieji Vam do vSech dntt mnoho sil!

S ptatelskym pozdravem

Dana Kynclova

studentka oboru Psychologie a specialni pedagogiky, UK Praha
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DOTAZNIK

1. Jak se yjmenuje Vas syn/dcera?

2. Kolik je mu/ji let?

3. V jakém mést¢ zijete?

4. Ma syn/dcera n¢jaké sourozence? Pokud ano, jaky pocet?

5. Jsou jeho/jeji sourozenci mladsi ¢i starsi? O kolik let?

6. Kolik let Vam bylo, kdyz se Vam syn/dcera narodil/a?

7. Jak dlouho jste v té dob¢ byla v partnerském vztahu s otcem ditéte?

8. V kolika letech onemocnél/a syn/dcera epilepsii?

9. Trpi ve Vasi (¢1 ptibuzenské) roding jesté nékdo epilepsii? Pokud ano, kdo?

10. Je epilepsie syna/dcery jedinou zdvaznou nemoci ve Vasi (¢i pribuzenské) rodiné? Pokud ne,

jaké nemoci se u Vas jesté vyskytuji a kdo jimi trpi?

11. Jaky typ epilepsie 1ékat1 synovi/dcefi diagnostikovali?

12. Sdélili Vam I€kati miru zavaznosti a prognozu synova/dcefina onemocnéni? Pokud ne,

chybély Vam tyto informace? A pokud ano, byly jste za tyto informace radi?

13. Jak casto byl syn/dcera hospitalizovan/a? Jak se s hospitalizaci vyrovnaval?

14. Byl(a) jste v nemocnici s nim/ni? Pokud ano, jakd to pro Vas byla zkuSenost?

15. Jak zabrala 1é¢ba antiepileptiky?

16. Podstoupil syn/dcera operaci? Pokud ano, s jakym tuspéchem?

17. Soucasti 1écby jsou rezimova opatieni. Jaké bylo pro syna/dceru si na nutny rezim zvyknout?

18. A jaké to bylo pro chod celé rodiny?
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19. V ¢em si myslite, ze epilepsie nemocného nejvice omezuje? A proc¢?

20. Zménila nemoc syna/dcery n¢jak zdsadné Vas dosavadni rodinny Zivot? Pokud ano, v ¢em

nejvice?

21. Je néco, co Vam pomahalo postupné piijmout synovu/dcefinu nemoc? Pokud ano, co to bylo?

22. Vyuzivali jste né¢jakou konkrétni pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, pro¢ tomu tak bylo?

23. Je néco, o ¢em si myslite, Ze by Vam v té dob¢ opravdu pomohlo? Pokud ano, co by to bylo?

24. Je néco, co Vam krom¢ nemoci samotné situaci naopak ztézovalo? Pokud ano, co to bylo?
25. Jak se k nemoci syna/dcery stavéla Skola?
26. Vyuzivate nyni né¢jakou dostupnou pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, z jakych divoda?

27. Myslite si, Ze je pomoc pro rodiny s epileptickym ditétem v Ceské republice dostate¢na?

Pokud ne, co si myslite, ze chybi?
28. Myslite si, ze je budoucnost ditéte bez epilepsie jina nez s ni? Pokud ano, v ¢em?

29. Vite o n¢jaké vhodné pomoci, kterd by Vam mohla budouci situaci uleh¢it? Pokud ano, jaka

to je? Pokud ne, méate ptedstavu, co by Vam ku pomoci bylo?
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