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Abstrakt

Prace se zabyva zitou kazdodenni praxi pacientti s epileptickymi zachvaty a druhy
védeéni, se kterymi ve vztahu k zadchvatim pracuji. Zvlastni pozornost je vénovana
vtélenému veédeéni jako praktickému veédéni, které si pacienti vytvaieji na zakladé
prozivani a zazivani epileptickych zachvati a svych tél obecné. Prace ukazuje, jaké
znalosti (napt. spoustéce, aury, podoby zachvatl ¢i jejich management) si na zaklad¢
svého vtélené védéni pacienti o zachvatech vytvaii a jak se je uéi. Zivotni rezimy
spojené s managementem zachvatu jsou predstaveny jako propojeni obecnych
doporuceni s individudlnimi rezimy, pfi¢emZ managementy zachvati byvaji
vyjedndvany s ohledem na dal$i aspekty zivota pacientti. Pfi dodrZzovani managementu
piitom dochazi k ur¢ité komunikaci, spolupraci a vyjednavani mezi pacientem a jeho
télem. V zavéru jsou nastinéné také dalsi formy védéni o zachvatech, které si vytvareji
blizké osoby pacienta a (asisten¢ni) psi, co tyto formy védéni znamenaji pro pacienta a

jak s nimi mize pracovat.

Abstract

The thesis deals with the lived everyday practice of patients with epileptic seizures and
the types of knowledge they are working with in relation to seizures. Particular attention
is paid to patients’ embodied knowledge as the practical knowledge based on the
experience of epileptic seizures and their bodies in general. The thesis shows how the
types of knowledge (such as triggers, auras, forms of seizures or their management) are
based on, created and learnt through the embodiment. Lifestyle regimens associated
with seizure management are introduced as a link between general recommendations
and individual regimens, with seizure management being negotiated with regard to other
aspects of patient life. While adhering to management, there is some communication,
cooperation and negotiation between the patient and his body. Finally, other forms of
knowledge about seizures are outlined, such as those created by people close to the
patient and those created by assistance dogs. (Furthermore), it is also explained what

these forms of knowledge mean to the patient and how to work with them.
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Prace se zamé&ii na epilepsii z aktérské perspektivy pacientli a to pfedevSim z pohledu
kazdodenniho managementu epilepsie. Managementem nemoci pro ucely této prace
rozumim zpiisoby, kterymi je nemoc vyjednavana v ramci kaZdodenniho Zivota, a
zaroven védéni, které toto vyjednavani nemoci produkuje (srov. s Mol Law 2003, Trnka
2017). Zptsoby d€lani nemoci predstavuji procesy, jakymi se pacienti uc¢i o nemoci,
habitualizuji ji, internalizuji ji, pojmenovavaji ji, konceptualizuji ji — tedy zptusoby
zpracovani a fizeni nemoci. Management nemoci zaroven produkuje specifické védéni,
které mtize predstavovat opravnéni pacientii k jejich zplnomocnéni pti feSeni otazek

vlastniho zdravotniho stavu.

Samotna moznost tohoto zplnomocnéni odrazi dulezitou proménu biomediciny, ktera
piistupuje k pacientovi jako k partnerovi, piipadné¢ jako ke klientovi vyuzivajiciho
sluzeb. Zménény postoj k pacientovi zahrnuje pfistup zapojeni pacienta (patient
involvement), ktery se zamétuje pifedevsim na jeho zahrnuti do procesu rozhodovani a
oboustrannou komunikaci mezi nim a lékafem (Dent, Pahor 2015). Pro tento pfistup je
tedy klicové pacientovo védéni a znalosti o dané nemoci, které jsou postaveny na své
konkrétni zkuSenosti a kazdodennim vyjedndvanim. Vztah mezi pacientovym a
lékarskym védéni, tak predstavuje jednu z klicovych otdzek této prace, presnéji

vyjednavani a pfipadné napéti ¢i kooperace mezi témito formami védéni.

Pacientovo védéni o epilepsii miize mimo jiné nabyt podoby vepsané télesnosti,

jakéhosi vtéleného védéni, kdy teélo predstavuje vyznamného aktéra v procesu utvareni



védeéni. Vtélené védéni pak oznacuje takové védeéni, které je vepsano do tél, a zaroven
se jednd o védeéni, které je vytvareno skrze télo. Navic toto védéni vychazi z télesné
zkuSenosti, respektive ze zakouSeni téla. Télo tak vystupuje jako dilezity akter,

prostiednictvim néjz pacienti ziskavaji védéni a znalosti.

Chapani a interpretace epilepsie jsou podminény historickym a kulturnim kontextem,
prficemz porozuméni této nemoci je v téchto kontextech stejné jako v jejim
managementu, znaéné¢ proménlivé (Andermann 2000; Reis 2001). Management
epilepsie tedy neni ryze fyziologickou ¢i lékaiskou otazkou, nybrz otdzkou kulturniho

vyjednavani a fizeni nemoci.

Predbézné okruhy otazek:

Jak informatoti vnimaji Zivot s epilepsii?

Jak je epilepsie vyjedndvana v ramci pacientovi kazdodennosti?

Jaky je vliv epilepsie a jeji diagnostikovani 1ékafi na pacientovo vnimani svého téla?
Jak ptipadné epilepsie vytvari/meéni télo?

Jak pacient/ka vyjednava védéni o epilepsii prostiednictvim svého téla?

Existuje napéti mezi informacemi od Iékaiskych expertl a zitymi zkuSenostmi pacient,

poptipad€ v Cem a jak jej pacient/ka prekonava?

Predpokladané metody zpracovani:

K zodpovézeni vyzkumnych otdzek bude vyuzita piedevSim metoda hloubkovych
rozhovori s pacienty. Pro ucely sezndmeni se s terénem budou vSak této metod¢
pfedchéazet dalsi dvé vyzkumné metody; obsahova kvalitativni analyza a zuCastnéné
pozorovani. Chronologicky prvni planovanou vyuzitou metodou je narativni analyza
vybranych ¢eskych blogii o epilepsii a webovych stranek pacientskych organizaci
zaméfujicich se na toto onemocnéni. Nashromdzdénd data poslouzi jako dilezity
materidl pro sezndmeni se s pacientskou perspektivou veetné terminti, problémi a
narativl, které sami pacienti pouZivaji a povazuji za vyznamné. Pro podobny ucel dojde
také k zOCastnénému pozorovani na akcich pofadanych témito pacientskymi
organizacemi. Krom¢ sezndmeni se s terénem navic tyto dvé metody poskytnou
moznost kontaktu s potencidlnimi informétory pro hloubkové rozhovory, které budou

predstavovat hlavni vyzkumnou metodu této préce.
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Uvod

Pired mym epileptickym zachvatem jsem dostala varovani. Véd¢la jsem, Ze se néco
miZze stat. Reklo mi to moje t&lo. Méla jsem zvukové halucinace, jednoduse mi
v hlavé hrala hudba, kterou jsem opravdu slySela jen ja. Sama jsem pfitom
S naprostou jistotou védela, ze to je to jediné misto, odkud se ona hudba line. Hrala
vsak s intenzitou reproduktoru — nikoli pisnicky, kterou si prosté pobrukujete v hlave.

Sila jeji pfitomnosti byla aZ désiva.

Pfed nékolika tydny uz jsem podobné zvuky zaslechla a zjistila jsem, ze vtom
okamziku mé télo jakoby onémélo. Nemohla jsem se pfes vSechnu tu melodii
soustiedit na souvislou fe¢. Lehla jsem si tehdy na zem, oc€i upfela na jeden bod na

strop¢ a modlila se, at’ to hlavné brzo skon¢i.

Teprve az nékdy poté, co jsem oteviela oCi a nad sebou jsem uvidéla zachranate
kladouci mi naprosto nepochopitelné otazky a poté co me ptijali na neurologickou
pohotovost, mi kdosi v 1ékafském plasti fekl, ze to byla aura — halucinace, ktera se

n¢kdy dostavi pred epileptickym zachvatem.

Moje télo to védélo. VédéElo to jinak, nez jak mi to predavali vSichni ti doktofi, ktefi
se béhem par dni vystiidali u mého nemocni¢niho lizka béhem hospitalizace.
Védelo, co se stane a predevsim mi dokéazalo sdélit, co mam v dany okamzik ud¢lat.
Moje zkuSenost je spojena s celou fadou védéni, nebot’ na tato védéni se postupem
¢asu nabalil balik védéni dalSich. Jsou to védéni riznoroda, ktera si zaroven

vzajemné nezbytné neodporuji, naopak se leckdy zdaji té€zko odd¢litelna.

Zacala jsem uvazovat nad tim, jak pracuji se svym télem ti, kterym se zachvaty vraci
do Zivota pravidelné. Jaké veédéni si vytvareji jejich té€la? Jak s nimi jejich téla
komunikuji? Dochazi mezi nimi k n&jaké formé vyjednavani? Dokaze tak clovek,
jehoz zivot byl s epileptickym zachvatem nejednou spojen, poznat, kdy ptijde dalsi?
DokaZe to odhadnout sekundy, minuty, hodiny ¢i dokonce dny ptedtim neZ ztrati

védomi?

Takova forma védéni by mohla znamenat vyrazné ulehceni zvladani téchto situaci a
vlastné i Zivota se zachvaty obecné. Navic nejde jen o pouhé zvladani specifickych

situaci, jako cehosi nepiijemného, ¢emu je lepsi ptedejit nebo alespon piekonat co



nejlépe mozno. Takovato forma védéni by pieci mohla byt spojena se specifickym
zakousenim vlastniho téla, jeho specifickym porozuménim a prozivanim. Pficemz by
nemusela byt pfinosem pouze tém, kteii jej sami zazivaji, nybrz by mohla piinést
uzitek také dal§im — zdravotnickému personalu, rodi¢im, partnerim, détem a spousté

dalsich.

V této praci se tak snazim zodpovédét otazku, s jakymi védénimi (souborem znalosti
a zkuSenosti o zdravi a nemoci) pracuji ve svych zitych kazdodennostech pacienti
s epileptickymi zachvaty a zda je mozné Cast téchto znalosti vystizné popsat
terminem vtélené védéni (ve smyslu védéni vzniklého na zdklad€ vtélené
zkuSenosti). Zajima mé tedy, zda si tito pacienti vytvari o svych zachvatech urcité
vtélené védeéni, co toto védeéni piipadné obsahuje a jak se vytvari. Dale se pak
zabyvam zpusoby, jakymi s témito védénimi pracuji, tedy zda si vytvaii specificky
management Zivota se zachvaty, s jakymi konkrétnimi védénimi tento management
pracuje a jak je zapojen do jejich Zivota s ohledem na jeho dal$i aspekty. Zaméfuji se
tedy na pacientskd védéni — ve smyslu védéni o epileptickych zachvatech, se kterymi
pacienti pracuji — a zptisoby managementu zivota se zachvaty — v podobé Zivotnich

reziml vytvoienymi s ohledem na prozivani zachvatt.

Na piikladu zité praxe s epileptickymi zachvaty se pokousim zachytit ptistupy lidi
prozivajici tyto nesamoziejmé télesné stavy a zpisoby, s kterymi se snazi védéni o
nich zahrnout do svych Zivotii a do jist¢ miry se tak vyrovnat s jejich ptipadnou
nahodilosti a onou nesamoziejmosti. Snazim se tak ¢astecné spolupodilet na snahach
medicinské antropologie a sociologie zdravi a nemoci odhalit a porozumét zitym
praxim pacientl, vyznamu nemoci (illness) v jejich Zivotech, zpisobech jejiho

managementu a procesim spojenych s pacientskymi védénimi.

Prace je strukturovand do sedmi vétSich kapitol. Prvni kapitola Epilepsie a
epileptické zachvaty se snazi nastinit specificnost téchto télesnych stavii a jejich
definice. Kapitola Biomedicinsky systém upozorfiuje na technologie objektivizace
téla a integraci kartezianského dualismu jako urcity zaklad biomedicinskych
ptistupi. Dale se zaméfuje na nejednotnost tohoto medicinského systému. Kapitola
Pacientska védéni predstavuje pojeti pacientského veédéni jako urcité praktické
védéni, které mlize vytvaret ruzné techniky pro zivot s nemocemi a (zdravim). V

podkapitolach jsou zde nastinény tendence o zapojovani pacientli predevsim do



tvorby zdravotnickych politik véetné nerovného ptistupu tohoto trendu k jednotlivym
formadm védéni, nasledné¢ je zobrazen medicinsky pluralismus jako mozné
vychodisko pro vyrazné vyrovnangjsi ptistup. Dalsi podkapitola se dale zamétuje na
pfedstaveni procestt  zpfitomnovani téla  prostfednictvim zazivani  jeho
nesamoziejmych stavii a vtéleného védéni pacientii jako zvlastni druhu védéni
vznikajici na zakladé prozivani a zazivani. Zvolené metody vyzkumu jsou
ilustrovany v kapitole Metodologie. Na specifiénost a riznorodost epileptickych
zéchvatl a s tim spojené podoby védéni upozoriuje kapitola Rliznorodost zachvatl a
zkuSenosti. Zpusoby vytvateni pacientského vtéleného védéni jsou nastinény
Vv kapitole Vytvareni védéni aneb ucit se, ucit se, ucit se. Pfikladu aury jako urcité
vtélené predzvésti epileptického zachvatu se vénuje stejnojmennd kapitola. Kapitola
Aura poukazuje na n€které aspekty tohoto té€lesného stavu a vtélené védéni s nimi
spojenych. Kapitola Management zachvatli: vyjednavani s télem popisuje zivotni
reZimy pacientl spojené s epileptickymi zachvaty a roli téla pti jejich vytvareni a Ziti.
Védéni dalsich aktéri (blizkych osob a psii) jsou nastinéna v kapitole Dalsi védéni:
védéni blizkych (ne)humannich aktéri. Na zavér se kapitola Pacientska védéni a
epileptické zéachvaty snazi pomoci ptikladi brikoldze a tvorby perly shrnout

pacientska védéni.



Epilepsie a epileptické zachvaty

Pro ucely definovani epilepsie lze vyuzit definici, kterd byla vytvoiena Mezinarodni
ligou proti epilepsii — svétovou asociaci odborniki v oblasti zdravotnické péce a
védci bojujicich proti vyskytu epilepsiec — jako poruchu mozku charakteristickou
pretrvavajici predispozici generalizovat epileptické zachvaty (Fisher et al. 2014:
475). Uchopeni epilepsie prostfednictvim epileptickych zachvati odrazi jistou

nesnadnost jeji jednozna¢né vsezahrnujici definice.

Na tuto vlastnost epilepsie hned v zapéti upozoriuje stejny kolektiv autord, kdyz
dopliuje, Ze na epilepsii je tradicné pohliZzeno spiSe jako na poruchu nebo skupinu
poruch nez jako na nemoc, uc¢elem tohoto pojeti je zdltraznéni jejiho skladani se
z fady ruznych nemoci (diseases) a podminek (ibid.: 476). Popis epilepsie jako
skupiny poruch zasadné odrazi rtiznorodost a mnohocetnost podob jejich projevi
(vétSinou zachvatl), kdy jeji podoby u dvou pacienti mohou byt az ptekvapivé
odligné.r Pravé ztéchto diivodd se pii diagndze této poruchy pfihlizi predevsim

k vyskytu, podob¢ a ¢etnosti epileptickych zachvati.

Definovani epileptického zachvatu se vsak také neobejde zcela bez obtizi a fady
odlisnych definic, coz je dano opét velkou mirou riznorodosti podob epileptickych
zachvati, které mohou zahrnovat velmi odli§né jevy (srov. Morani 2004: 39-43).2
Epileptické zachvaty lze definovat jako opakujici se a nepiedvidatelné preruSeni
normalni funkce mozku (Fisher et al. 2005: 470), kdy se pferuSeni normalni funkce
mozku milize projevovat ztratou védomi, zaSkuby ¢i neuvédomovanou opakovanou
¢innosti (napf. rozepinani a zapinani zipu). Zachvaty jsou tak podobné jako epilepsie
samotnd definovany velmi obecné a Siroce, aby tato konceptualizace mohla byt

aplikovatelna na variabilni podoby zachvatt.

Pfi uréovani diagnozy dochazi k propojeni téchto dvou pojmt a zavedenou praxi je
diagnostikovat epilepsii u pacienta, pokud mél béhem poslednich dvou let alesponi
dva nevyprovokované zachvaty (Reis 2001: 358). Ceské Iékai'ska ptirucka Prakticka

epileptologie upozortiuje, ze u epilepsie je Casto obtizné stanovit diagn0zu a mimo

! Viz kapitola Riiznorodost zdchvatl a zkuSenosti
2 Co tato riiznorodost znamend ve vztahu k pacientskému vt€lenému védéni, se zabyva kapitola
Rtznorodost zachvatl a zkusenosti.



jiné z davodt nepfiznivosti této diagnézy pro pacienta, kterd je dana omezenim a
limitovanim v fadé aktivit naptiklad ztratou fidi¢ského prikazu, by se k ni mélo
pristupovat velmi obezietné, priCemz autor varuje, ze az jedna tietina
diagnostikovanych ,,epileptikii* netrpi epilepsii, nybrz pseudoepileptickymi zachvaty
(napt. zachvaty psychogennimi) (Moraii 2004: 34).3 Nespravné diagnoza véetnd
nevhodné medikace mize mit velmi negativni dopad na pacientiv Zivot, nebot’ po
oznaceni za epileptika dochazi v zivoté pacienta k fadé omezeni, nedostava se mu pii
nespravné diagnéze vhodné l€cby a navic léky predepisované pii 1€Cbé epilepsie
mivaji velmi vdzné nezddouci uinky vcetné negativniho vlivu na kognitivni

schopnosti.

Doporucenim ptirucky je tak po prvnim nepochybném epileptickém zachvatu
doporugit antiepileptickou Zivotospravu a opatrnost v rizikovych situacich.* Pacienta
dale sledovat po dobu tfi let, a pokud se nevyskytnou dalsi zdchvaty, piipad uzaviit
jako ojediné€ly epilepticky zachvat (ibid.). Tato pfirucka nastifuje jistou opatrnost a
obezietnosti pii diagndze epilepsie a doporucuje v nekterych nejednoznacnych
piipadech spiSe dlouhodobé pozorovani, nez rychlé stanoveni diagnézy a medikace.
Ve prospéch tohoto 1ékaiského postupu je argumentovano pravé narocnosti diagnozy
epilepsie a jeji zadvaznosti pro pacientliv Zivot. Moranova piirucka tak predstavuje

urcité mozné Iékatrské mechanismy pfti praci s epileptickymi zachvaty.

Jak rovn€z naznaCuje tato praxe, epilepsie V jistém smyslu existuje pouze
prostiednictvim zachvatl, pokud se tedy zachvaty zastavi, je mozné pfedpokladat, ze
podstata ,.tendence* byla vyfeSena a epilepsie zmizela (Reis 2001: 358). Jednoduse

feceno, epilepsii délaji epileptické zachvaty a bez zachvatl epilepsie mizi.

Lékaiska piirucka Miroslava Morané naznacuje delikatnost procesu diagnostikovani
epilepsie, ale predevSim upozoriiuje na nutnost spoluprice mezi lékafem a
pacientem, coz je pro tuto praci naprosto stéZejni, nebot’ poukazuje na duleZitost

pacientského vtéleného v&déni pro uspésnou 1é€bu. Vyznam vytvoteni pacientského

3 Psychogenni neepileptické (pseudoepileptické) zdchvaty maji na rozdil od epileptickych zachvati
Cisté emociondlni pri¢inu (Moran 2004: 37), kdezto pricina epileptickych zachvati ma priciny ve
fyziologickém naruSeni normalni funkce mozku, jak ukazuje definice epilepsie vytvorena
Mezinérodni ligou proti epilepsii.

4 Za antiepileptickou Zivotospravu se doporucuje napiiklad vyhybéni se ¢ omezeni konzumace
alkoholu nebo diraz na pravidelny spanek pouze ve stejnou ¢asovou dobu (tedy véetné vyrazného
nedoporuceni spanku pres den).



vtéleného védéni mi byl béhem mych neurologickych vysetieni vysvétlovan také ze
strany mého oSetiujiciho I€kafe, dale se béhem naseho vyzkumného rozhovoru na
tuto potebu nékolikrat odkazovala také studentka mediciny, kterd byla ucastnici
vyzkumu kvili svym vlastnim zkuSenostem s epileptickymi zachvaty, nékolikrat mi
pti rozhovoru popisovala, jaké informace neurolog od pacientli pro stanoveni 1écby
potiebuje, pfi¢emz byla zasadni znalost vlastnich zachvatt a pozorovani reakci svého

téla.

Moran dokonce I€kate vybizi ,.ke komplexnimu mysleni a ke kombinovani postupti a
jejich modifikaci v kazdém jednotlivém ptipadé“ (Moran 2004: 11). Jeho piirucka
tak ptimo apeluje na potfebu medicinského pluralismus (ve smyslu plurality postupii

a pristupl) pri 16Cbé epilepsie v ramci biomediciny.



Biomedicinsky systém

Pii formulovani popisu zapadniho biomedicinského systému fada autorti (napf.
Clarke 2003; Holmes 2012; Rose 2009) pracuje s klasickou praci Michela Foucaulta
predstavujici termin klinického pohledu (clinical gaze) jako nové formy mocenského
dohledu, prostiednictvim néhoz dochézi k objektivizaci téla v ramci biomedicinskych
procesu (2010). Pfi popisu biomedicinskych piistupti z tohoto terminu také vychazeji
autofi Gabe, Bury a Elson (2004), kdyz popisuji biomedicinské piistupy jako
ptistupy nahlizejici na téla a nemoci skrze klinicky pohled, ktery si osvojuji 1ékafi,
aby téla a jejich mechanismy ucinila pfistupnymi jako pfedméty medicinské kontroly
(Gabe, Bury, Elson 2004: 131). Zakladni charakteristikou biomediciny je tak jeji
kontrolujici rozmér a objektivizace tél, ktera jsou dle Lock a Nguyen (2010) pro
ucely diagnozy a managementu nemoci vSude brana jako esencidln¢ stejna navzdory
jejich odlisnostem (Lock Nguyen 2010: 1), coz ve své préaci Anthropology of

Biomedicine silné kritizuji.

Lock sNguyen dodavaji, Ze k objektivizaci t&l dal dochazi za vyuziti
biomedicinskych technologii, které umoznuji manipulaci, jez zasahuje do zvifecich a
lidskych tél, aby dosud neznamé nebo nepfistupné ,,0bjekty” ucinily opravdu
skutecné (ibid.: 17). Tak jsou naptiklad prostfednictvim vysetfeni vyuzivajicich dané
technologie odhalovany a zpfitomnovany vnittni organy, které se skrze tato vysetteni
stavaji do urc¢ité miry skuteCné a uchopitelné. Biomedicinou objektivizovana téla
jsou vnimana jako slozenina téchto méfitelnych partikularit, které jsou piistupné

praveé pomoci téchto technologii.

Takovéto zpisoby méfeni a biomedicinské technologie slouzi rovnéz pfi
vyhodnocovani epilepsie a epileptickych zéachvatii. Ptfi vyskytu zachvati jsou
pacienti ¢asto objednavani na vySetfeni typu pocitacové tomografie (CT) hlavy ¢i
magnetické rezonance, které maji za tikol prostfednictvim snimki mozku odhalit jej
lékatrskému zraku, aby bylo mozné zjistit, co se v ném d¢&je a zjistit tak, zda za vyskyt
zachvatt nemize napiiklad nador mozku. Zakladni méfeni mozkové aktivity
pacientl s epileptickymi zachvaty vSak probihd za pomoci elektroencefalografie
(EEG), zplsobu vysetieni, které¢ se pouzivda pii diagnostikovani epilepsie,
vyhledavani epileptického loZiska v mozku 1 pfi rutinnich kontroldch mozku se

zachvaty. Pro Iékate to znamena odkryvani mozkovych vin, pti¢emz se zaméfuje na



hledani téch epileptiformnich. Pro pacienta to znamend nasazeni Cepice podobné
plavecké, avsak elegantné doplnéné o fadu neznamych dratd, vsttikovani vodivého
gelu nespicatou jehlou skrze dirky v Cepici, ktery nasledné zcela odstranit z vlast lze
pouze dukladnym omytim hlavy, klidné lezeni a poslouchéani ptikazi o zplsobu
dychéani, zavienych o¢ich a neusinani, piipadné vySetieni pomoci fotostimulace,
kterd ma mimo jiné pomoci zjistit moznost svételnych spoustécii zachvatli u pacienta.
Pro nékteré z pacienti je fotostimulace ,blikavkou®, které se ani po povinném
zavieni 0¢i neda uniknout, nebot’ i pies zaviené oc¢i po probliknuti vyvolava
doznivajici barevné obrazce pFipominajici kaleidoskop. Prostiednictvim téchto
ptistroji a vySetfeni skrze objektivizaci téla vznikd biomedicinské védéni o
zachvatech, mohou vSak byt také zdkladem pro urcité pacientské vtélené védeéni o

téchto vySetfenich jako soucasti zkuSenosti zivota se zachvaty, které ovSem

nevychazi z potizenych vyslednych snimkd, nybrz prozivanim danych vySetieni.

Integralni soucasti biomediciny je karteziansky dualismus®, ktery piistupuje k télu a
mysli jako ke dvéma radikalné odliSnym a neslucitelnym entitdm. Tato myslenka je
Uzce spjata srozvinutim osvicenské veédy, ktera dala za vznik zptisobum
biomediciny. Kuptikladu je ur¢itym vychodiskem pro objektivizaci lidskych tél jako

piredmétu svého zkoumani.

Karteziansky dualismus vSak rozhodné neni univerzalné samoziejmy a je zapotiebi
uvédomovat si jeho historickou situovanost a konstruovanost (srov. Foucalt 2010).
Rozdéleni ¢loveéka na subjekt (mysl) a objekt (télo) je tudiz zcela zdsadni pro rozvoj
zépadni biomediciny a je vyrazné spojeno s urcitymi piekazkami aplikovani tohoto
medicinského systému v jinych spole¢nostech (srov. Ecks 2014; Farmer 2006; Lock
Nguyen 2010; Shapiro 2003).

Pfi zaméfeni vyzkumné pozornosti na biomedicinské pristupy a biomedicinu, je tieba
uvédomit si, ze jeji zdanliva jednotnost je nejenom nesamoziejmd, nybrz pii jeji
praktikovani v kazdodenni Zzité realité také zcela mylna. Naptiklad autofi Gabe, Bury
a Elson (2004) upozoriiuji, ze biomedicinsky systém neni zcela jednotny, nebot
zahrnuje rizné znalosti a 1éCebné postupy, tudiz by stejné jako kazda lécitelska

tradice m¢l byt povazovan za pluralitni 1é¢itelsky systém (Gabe, Bury, Elson 2004:

® Pojeti dualismu t&la a mysli v zitych kazdodennostech pacientli s epileptickymi zachvaty se
podrobnéji vénuje podkapitola Vyjednavani s télem.



10

185). Jednotlivé ¢asti tohoto systému a kazdy jednotlivec v nich vytvareji urcité
odlisnosti v rdmci tohoto systému. Jak tedy navrhuji dal$i autofi (Baer, Singer,
Sussen 2003) Ize hovotit o tfad¢ subsystémi, ze kterych se jednotlivé velké
medicinské systémy skladaji. Tyto subsystémy spolu v ramci daného systému
koexistuji ve vzajemné spolupracujicich ¢i soupetivych vztazich (Baer, Singer,
Sussen 2003: 9). Jako piiklad subsystémi v biomediciné lze uvést jeji razné
specializace s odlisnym piredmétem zkoumani. Napiiklad patolog se snazi pfi
histologickém rozboru identifikovat typ nddoru prostfednictvim analyzy jeho tkanove
struktury. Nasledné vysledky jsou kupiikladu zaslany internistovi, ktery jim nutné
nemusi rozumét prostfednictvim tkéni, nybrz prostfednictvim daného organu ci
soustavy, ve kterém se nachdzi. Prostfednictvim soustavy subsystémui je rovnéz
mozné pochopit riznorodost a mnozstvi védéni pracujicich s epileptickymi zachvaty

v ramci jednoho medicinského systému.

Rozlozeni biomediciny na dil¢i subsystémy v podstaté umoziuje pokladat si otazku,
jak se pacienti podileji na vytvafeni partikularnich védéni o zachvatech a jak dochazi
k translaci z idedlniho stavu biomediciny a definic spojenymi s témito stavy do
zitych zkuSenosti pacientii. V zité praxi pacienti miize medicinsky pluralismus
rovnéz odkazovat k propojovani vice medicinskych systému. Pfestoze v soucasné
dobé dochazi k velké pozornosti k moznostem propojovani biomedicinské a
alternativni 1é¢by, je tieba si uvédomit, jak piSi Gabe, Bury a Elson (2004), ze
v zapadnich spole¢nostech byl medicinsky pluralismus vzdy ptitomny, nebot zde
vzdy byla volba mezi riznymi léciteli, mezi konzultaci a predepisovani 1écby sobé
samému (self-prescribing), mezi uzivani soukromeé ¢i vetejné financovanou 1é¢bou a

riznymi porozuménimi v oblasti zdravi a nemoci (Gabe, Bury, Elson 2004: 185).

To v8e je mozné sledovat také v zité praxi lidi zazivajicich epileptické zachvaty,
nebot’ n€ktefi z nich leckdy nastavuji a upravuji svou vlastni 1é¢bu, kdyz napiiklad na
zakladé svého vlastniho rozhodnuti ptestavaji brat prfedepsané léky a pifipadné je

nahradi jinymi naptiklad bylinnymi formami 1é¢by. °

6 »pfisla jsem na to sama a taky jsem léky sama vysadila a nahradila je bylinkami a koupelemi v
magnesiové soli a je mi fajn a jsem spokojena“ (pani Nobelova, ¢lenka on-line skupiny, soukroma
zpréava)
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Pacientska veédeéni

Nejednotnost biomedicinského systému a védéni jeho vramci je do jisté miry
spojena s rtznorodosti aktéri (a jejich priistupt a védéni), ktefi pfichazi s timto
systémem do styku a pomdhaji jej spoluvytvaiet, mezi néz patii také pacienti.’
Pacienti se zapojenim do biomedicinského systému na ném aktivné spolupodileji. Pti
vysvétlovani zdravi a fungovani svych tél rovnéz leckdy vyuzivaji biomedicinska
védéni zalozend na vySetfenich a méfenich jejich tél. Piijimanim téchto pfistupi a
védéni se podileji na jejich reprodukci. Pacienti samoziejm&€ mohou dopliovat
biomedicinské pristupy dal§imi (alternativnimi) medicinskymi pfistupy, ostatné
stejné jako biomedicinsky personal, coZ poukazuje na nejednotnost tohoto systému
spiSe nez jeho absolutni odmitnuti ze strany pacientt. Pacienti do uréité miry

rozumg&ji svym télim a zdravi prostiednictvim biomedicinské perspektivy.

Tato prace obdobné jako analyza Jeannette Pols (2014) pfistupuje k pacientskemu
veédéni jako k praktickému védéni, které mize vytvaret rizné techniky pro Zzivot
s nemocemi (a zdravim). Pozornost je vénovana konkrétnim formam védéni, které
jsou uzitecné v kazdodennosti pacientli. Pacientskd védéni ptitom nejsou definovana
jako naprosto odlisnd od medicinskych znalosti a technologii. Pacienti vyuzivaji a
vytvaieji tato prakticka védéni jako translaci védéni z rozliénych zdroja a rad do
uziteénych technik, které slouZi k jejich koordinaci pro ucely jejich raznych
zivotnich cili (Pols 2014: 75-79). Pacienti tak aktivné pracuji s fadou odlisnych

védéni a jejich slouc¢enim vytvaieji dalsi védéni o svych télech a zdravotnich stavech.

Pacientské védéni v soucasné dob& byva rozpozndvano také dal§imi aktéry, ktefi
nékdy piimo vybizeji k zapojovani tohoto védéni do rozhodovacich politicko-
administrativnich procesii souvisejicich se zdravotni pé¢i. Dochazi tak naptiklad ze
strany tvlrct politik ¢i nékterych pacientskych skupin (a tady dalSich).
AngaZovanost pacienti v této podobé je do jisté miry reakci na urcitou krizi
expertniho védeéni, které byva ze strany laikd ¢astené zpochybnovano. Prestoze se

tento trend zastfeSuje snahami o zrovnopravnéni pacientskych a dalSich védéni, svym

7 Pacientem je pro ucely prace rozumén klient biomedicinské péce bez ohledu na jeho zdravotni stav.
Pacientem v této perspektivé tak byvaji také lidé zdravi ¢i samotni 1ékafi, pokud vystupuji jako
uzivatelé biomedicinské péce.
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zpusobem se podili na soucasné hierarchizaci mezi nimi a ustaleni biomedicinského

dohledu (srov. Rose 2001), jak ukazuje dalsi kapitola.
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Zapojovani pacientu (a jejich védéni)

Teorie Patient Involment (napf. Dent, Pahor 2015) se zabyva zplisoby zapojovani
pacientli, samotnymi pfi¢inami snah zapojovani pacientd ¢i strategiemi s timto jevem
spojenych, které je vramci néj mozné identifikovat. Tato teorie je do jisté miry
reakci na tendence o zapojeni pacienti ve spole¢nosti a, jak piSe Annemarie Mol
(2008), oslavy idealu individualni volby ve zdravotni pééi (Mol 2008: 1-13).
K dirazu na zapojovani pacienti dochazi z rtiznych stran vcetné zdkonodarného
aparatu. Zapojovani pacienti a jejich védéni se tak stdvd soucasti politicko-
administrativnich doporuc¢eni a vyhlasek. Piiklad téchto politicko-administrativnich
snah o zapojeni pacientil Ize najit také v Ceské republice. V fijnu 2017 Ministerstvo
zdravotnictvi CR zfidilo Pacientskou radu a jmenovalo jeji ¢leny. Tento poradni
organ ministerstva zdravotnictvi, slozeny ze zastupcti vybranych pacientskych
organizaci, by mél ministerstvu zprostiedkovavat ,,hlas pacientti* a byt tak krokem k
uznani ¢ dokonce zrovnopravnéni pacientské perspektivy v prostredi
biomedicinskych autorit. Pacientska rada jako poradni organ Ministerstva
zdravotnictvi CR piedstavuje nastroj, ktery mé byt prostfedkem deklarovani snahy o
zapojeni pacienti pii tvorbé zdravotnickych politik. Podle nékterych socidlng-
védnich studii se zaroven jedna o reakci na soucasné formovani nedavéry v expertni
systémy a chiadnuti legitimity biomedicinskych autorit (Hasmanova Marhankova
2014; Hobson-West 2007), snahu o vyrovnani se stimto trendem a upevnéni

postaveni biomedicinskych védéni.

Podle nékterych autort (napt. Dent, Pahor 2015), vénujicich se postaveni pacient
V politice zdravotni péce, se role pacienta v poslednich desetiletich méni a vyviji, coz
se mimo jiné odrazi na politicko-administrativnich doporucenich a vyhlaskach
slibujici v&tsi zapojeni pacientli v rozhodovacich procesech. Nové postaveni pacientti
napiiklad odrézi pfistupu k pacientim jako ke spotiebitelim, ktefi vyuzivaji
medicinské sluzby a mohou si vybirat mezi riznymi konkuren¢nimi
zprostiedkovateli (ibid.). Pfirovnani pacienti ke spotfebitelim vSak naptiklad
kritizuje Annemarie Mol (2008), nebot’ upozoriiuje, ze v tomto pojeti se vytraci

samotné porozuméni nemoci (disease) (Mol 2008: 42).

Avsak spolu se zménou postaveni a role pacientd se také proménuje rozloZeni

zodpovédnosti. Je tu tak prostor pro nové formy individualizace, které jsou nicméné
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zaroven spojeny s novymi formami kolektivizace, disciplinace. Podle Nikolase Rose
(2001) Ize v soucasnosti hovofit o ethopolitice, kterd& navazuje na biomoc a
biopolitiku ve foucaultovském pojeti (2010), nebot’ se rovnéz zamétuje na politiku
zivouciho, zivot jako takovy a dale vytvari techniky disciplinace. Zamétuje se na
sebe-techniky, pomoci kterych by mély byt lidské bytosti hodnoceny a podle kterych
by se mély chovat tak, aby se staly lepSimi, nez jsou. Zabér zajmu ethopolitiky saha
od zivotniho stylu az po komunitu, pficemz se sdruzuji okolo sporti o hodnot¢, ktera
ma byt pfizndna samotnému Zivotu. Spadaji sem otazky ,kvality Zivota®, ,,prava na
zivot“ nebo ,pravo volby“. Ve zdanlivém individualizacnim trendu soucasné
biomediciny tak podle Rose dochéazi k novym formam kolektivizace (Rose 2001: 18-
19). V ramci ethopolitiky jsou tak prostfednictvim dirazu na zdravi a kvalitu zivota
jedinci disciplinovani a formovani, piestoze se jim dostdva vice moznosti volby a
aktivity obecné. Lidé se maji postarat o své zdravi a sviij zivot, vybrat si, jak budou
zit a peCovat o sebe. Tyto oblasti se tak stavaji jejich zodpovédnosti, stejné jako
piipadny neuspéch. Pacientské védéni a zapojovani pacientti jsou tedy spojeny
s emancipaci stejné jako s disciplinaci a nevyhnutelné tudiz s historicky specifickou

kulturni dominanci biomediciny.

Soucasny zajem o zapojovani pacientt a Ssouvisejici debaty piedstavuji soudoby
diskurs, ktery je nezbytné pii psani prace zaméfené na pacientska védéni zohlednit a
vyjadiit se k nému. Hledisko zapojovani pacientti a individualni volby vSak neni
jediné, které se snazi rozbit pfedstavu pacientl jako pasivnich piijemct zdravotni
péce. Podobné jako napiiklad prace Annemarie Mol (2008) se tento text snazi
poukdzat na aktivnost pacienti nikoliv prostiednictvim jejich zapojeni do
rozhodovacich procesti vV ramci zdravotni péce, nybrz skrze nespocet jejich aktivit —
nezaméfuje se tedy na nasi vili a moznd pole pro nase rozhodovani, ale soustiedi se
na to, co délame (Mol 2008: 7., srov. Mol 2002; Mol Law 2003; Pols 2011; 2014)

odkazy v poznamce).

Perspektiva pacientské angazovanosti piedpoklada a pracuje s jistym druhem védéni
pacientd a jeho moznym piinosem a zapojenim v ramci systému zdravotnictvi jako
celku. Pokud bude pozornost zaméfena na procesy, jak odbornici ve zdravotnictvi
pracuji s védénim pacientti a nakolik je jim umoznovano se do samotného systému a

rozhodovani zapojit, dochazi zde stale k jasné hierarchizaci védéni.
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Tato perspektiva totiz v sob¢ implicitné zahrnuje postoj, ze prestoze pacientské
védéni muze byt pro odborny biomedicinské diskurs sice uzite¢né, nikdy neni tak
relevantni jako védéni odbornikt. V podstaté se jedna o to, Ze lékaiska védéni zapoji
do svych procesu také védéni pacientska. Zabyvame se tedy tim, jak mohou byt
pacientskd védéni vyuzita vramci védéni lékarskych, jak mohou expertni védéni
pracovat s témi laickymi. Co to vSak pfinasi samotnym pacientim? Lze se vztahem
téchto védéni nakladat opacnym zpisobem? Co kdybychom se zabyvali otadzkou, jak
pacientskd védéni vyuzivaji a zapojuji ta expertni? V jakych kontextech by bylo
vibec mozné ptedstavit si opacnou situaci, kdy by expertni védéni byla pouze
doplinkem téch laickych a laikové by zcela rozhodovali o tom, nakolik zahrnou
perspektivu lékaiti a jinych odborniki? Jsou takové otazky kladeny pii snahach 0
vytvareni politik? Abychom mohli hovofit o vyrovnanéjSim pfistupu k uréitym
formam védéni, je nutné vzit v potaz také dalSi ptistup nez pouze perspektivu

zapojovani pacientll a pacientskou angazovanost.

Medicinsky pluralismus do jisté miry pfinasi vyrazné vyrovnanéjsi ptistup k riznym
druhiim perspektiv vénujici se zdravi a nemoci. Naptiklad se také vénuje zplisobtim
zitych perspektiv kazdodennosti pacientli a nabizi tak odpoveédi na nékteré zpusoby,
jakymi pacientskd védéni vyuzivaji a zapojuji ta expertni.® Podle pfistupu
medicinského pluralismu se v zitych praxich pacienti leckdy mohou rozhodnout,
nakolik zahrnou perspektivy lékart a dalsSich odbornik do své individualni 1écby i
piipadné s védénim jakych konkrétnich odborniki, Ié¢iteli budou pracovat (Srov.
Gabe, Bury, Elson 2004). Jaka védéni do svych zitych kazdodennosti zahrnuji

pacienti s epileptickymi zachvaty, se snazi ¢aste¢né zodpoveédét dalsi kapitoly.

8 Ve spolupréci s analyzovanymi daty se tomuto tématu déle vénuje kapitola Management zachvati:
vyjednéavani s télem
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Pacientska védéni a zpritomrnovani tél

Podle biomedicinské definice epileptickych zachvatii (Fisher et al. 2005: 470) se
jedna o jakési nesamoziejmé a abnormalni stavy téla, které zviditeliuji télesnost
zpusoby, jez jsou pti normalnich funkcich téla neuvédomovany, nebot’ jsou brany za
samoziejmé. Neékteré filosofické tvahy (napf. Heideggera viz niZze) se zabyvaji
procesy zviditelnovani objekt (obecné), kdyz se v okamzicich nefunkénosti stavaji
zptitomnovany, nebot’ dochdzi k naruseni jejich samoziejmosti. Pii své bézné
¢innosti unika kladivo ¢i pocita¢ pozornosti obdobné jako zdravé bez-problematicky

funkéni télo.

Peter-Paul Verbeek (2005) interpretuje teze Martina Heideggera o zviditelnovani
objektu, které se skrze své ruptury transformuji z prahlednych na neprithledné. Na
piikladu porouchaného pocitace ilustruje zptitomnovani predméti, které jsou pii své
bézné, bezproblémové vyuzivatelnosti nevnimané a teprve pii poruse ¢i jiném
naruseni jejich obvyklého hladkého vyuzivani jsou zptitomnovany. Divéryhodny
svét, ktery se rozvijel kolem pocitace — tedy cela sit’ vztahii, kterou Heidegger nazyva
svétem — je pii poruse nahle zni¢en. Vyjadieno pojmy Heideggera, pocita¢ se stava
z piredmétu handy nebo ready-to-hand — tedy pfedmétu tvoriciho svét — na predmét
objectively present (,,vorhanden®). Pocita¢ jiz nemize byt bézné vyuzivan, ale nahle
vyzaduje interakci se sebou samym. Vztah se svétem okolo pocitae je naruSen.
Teprve, kdyz se znovu spusti a vSe bez obtizi funguje, je naruSeny svét opét nastolen.
Tyto ruptury, naruseni neupozornuji pouze na obvyklou samoziejmost predmétu jako
handy nebo ready-to-hand, ale zaroven také samotna struktura svéta se stava
viditelnou (Verbeek 2005: 89-90).

Podobn¢ nékteti antropologové (napi. Leder 1990) uvazuji o zviditeliovani téla,
Které v bézné kazdodennosti unikd pozornosti. T¢lo se zptitomnuje az v okamziku
nemoci ¢i dysfunkce, kdy jsou zviditelnéné jeho nedostatenosti stejné jako
prostfednictvim nich télo samotné (Leder 1990). Ve své autoetnografii Umlicené télo
Robert Murphy (2001) popisuje tuto transformaci uvédomovani si a zviditeliovani

téla na zakladé své vlastni zkusenosti.” Nemoc rusi toto nedostateéné védomi téla pti

® Viditelnost nemocného t&la neni jeho vyznamnym rysem pouze pfi procesu jeho uvédomovani a
vnimani ze strany pacienta, nybrz jeho viditelnost (a pfedevsim viditelnost jeho abnormalit) také hraje
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usmérnovani naSeho mysleni a jednani. T¢lo jiz nadale nelze povazovat za implicitni
a axiomatickou samoziejmost, protoze se stalo problémem. Uz neni pfedmétem
neuvédomovaného predpokladu, ale objektem védomého mysleni (Murphy 2001:
19). V okamziku zazivani nemoci ¢i jiné télesné dysfunkce je tak té€lo zptitomnovano
podobn¢ jako jiné nastroje pii své poruse. K zpfitomnovani téla pak dochazi

piredevsim diky naruseni jeho samoziejmosti.

Nemoc ¢i jiné nezadouci télesné stavy jako napiiklad epileptické zachvaty lidska téla
zneschopiuji, naruSuji hladky priabéh jejich béZného fungovani. Na druhou stranu
vSak zviditeliuji jiné formy aktérstvi, nez které jsou za ,,normalniho* stavu b&zné,
kdyZ se nabourdvd samoziejmost a kazdodenni neuvédomovanost téla.
Prostfednictvim zachvati dava télo o sobé nebyvale védét, ozyva se, coz se stava
jednou z prvnich ¢asti nového pacientského védéni ptichazejiciho po zachvatu. Toto
zviditelnéné télo vybizi k urcité potrebé pacienta k vytvareni si védéni o svém téle,
nebot’ to nabizi mozny prostfedek managementu téchto stavii a (CasteCného)

opétovného nastoleni hladSiho pribehu fungovani téla.

stézejni roli pfi vytvafeni stigmatu pii kontaktu s ostatnimi (srov. Goffman 1986: 48-51; Murphy
2001: 75-76).
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Pacientska védéni jako védéni vtélena

Vtélenym védénim pacientli pro ucely této prace rozumim piedevsim jako védéni,
které se vytvati prostiednictvim zazivani a prozivani vlastni télesnosti, kdy se télo
stava zdrojem védéni (srov. Pols 2011: 203) pro porozuméni vlastnich epileptickym

zachvatiim a svému télu jako takovému.

V této préci se tedy vtélenosti zabyvam jinak nez napiiklad Pierre Bourdieu (1997),
ktery s pomoci internalizace a vtélenosti snazi prekrocit dualitu struktury a jednani,
kdyz pracuje s terminem habitus jako se systémem dispozic, kterym je
neuvédomovanym a kolektivné vStipenym principem pro generovani a strukturovani
praktik a reprezentaci (viz Bourdieu 1977). Skrze vtélenost se v této praci snazim
piedevS§im postihnout zplsoby vytvafeni a pouzivani technik védéni spojenych se
zachvaty, pfi¢emz socio-kulturni vzorce (jako naptiklad t¥idné ¢i genderové ukotvéné

habity) jako takové nejsou pfedmétem mého zajmu.

Nesnazim se prostiednictvim vtélenosti ani o studii kultury a self, obdobn¢ jako to
déla Thomas Csordas (1990; 1994), ktery se upozoriiuje na to, ze télo neni objektem,
ktery by mél byt studovan ve vztahu ke kultufe, nybrz by mélo byt povazovano za
subjekt kultury — jako existencialni pudy pro kulturu (viz Csordas 1990; 1994).
PiestoZze stimto pojetim vtéleni souhlasim, opét se nejedna o predmét zajmu této

prace (ostatné oba vychazime z pojeti Merleua-Pontyho, viz nize).

Prestoze na zaklad¢ analyzy v této praci hovofim o dualismus téla a individualni
védomé subjektivity pacientii (viz nize), kterym pacienti ramuji nékteré vypoveédi,
casteCné pracuji s vnimatelnosti skrze télo jako s pfistupem veédéni skrze télo
obdobnym zplisobem jako Merleua-Ponty (1998), ktery se prostfednictvim uchopeni
téla jako zplsobu vnimani svéta a byti ve svété snazi pravé tuto dualitu téla a mysli
prekrodit (viz Merleua-Ponty1998). V ramci analyzy pacientskych védéni spojenych
s epileptickymi zachvaty je do jisté miry pfitomen tento dualismus a zarovei

uvédomované vnimani a védéni prostiednictvim téla.

Pacienti si skrze sva téla vytvareji védéni o svych epileptickych zachvatech a zaroven
také o télech samotnych. Vtélend pacientska védeéni jsou predevSim praktickymi

védénimi, kterd maji slouzit k osvojeni si kazdodennich a celozivotnich praktik
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managementu téla se zachvaty. To, co se pacient u¢i a dozvidd prostiednictvim

télesného prozivani, je spolu s dalSimi védénimi zékladem pro tento management.

Pro uspésny management Zivota se zachvaty je tak zapotiebi vénovat pozornost
svému télu, které se skrze zachvaty zvyraziuje, uceni se o své télesnosti a spoluprace
n¢kdy az vyjednavani se svym télem pii snaze zvladani zachvati. Prostiednictvim
zachvat se télo nejenomze zvyraziuje, ale pacient za¢ina vnimat i ty aspekty
télesnosti, které doposud byly brany za samoziejmé a neuvédomovany. T&lu jako
takovému se dostava vétsiho celkového prostoru a aktérstvi.'! Vnimané aktérstvi téla

naznacuje uryvek citace z nejmenovaného blogu, ktery se vénuje epilepsii.

»Bohuzel, se mé télo rozhodlo a nijak to nekonzultovalo, ze od té doby bude

ree
1

farmakorezistentn

Obdobn¢ také v dalsich vypoveédich vystupuje télo jako aktér, ktery muze prosazovat
své zajmy €1 se samostatné rozhodovat. Takovéto vtélené védéni a prace s télem
upeviluje ur¢ité odd€lovani individualni védomé subjektivity pacienta a jeho téla,
kdyz télu ptisuzuje ur¢ité vlastni zajmy a vytvaii pozadavek, aby je s nim pacient
vzajemn¢ vyjednaval. Nezdavislé rozhodnuti téla nereagovat na Iéky byva pii
neuspé$né medikaci rozeznano, uvédomovano a osvojeno pacientem. Pacientské
vtélené védéni o téle vznikd na zakladé procesu uceni se prostiednictvim téla a
prozivanim, které piinadsi urité védeéni, které si pacient uvédomuje a pridava ho do

tohoto souboru znalosti.

Mezi dalsi védéni, se kterymi pacienti pracuji, mize také patfit vt€lené védéni jinych
pacientt, které mezi s sebou jednotlivi pacienti sdili. Jeannine Pols (2011) v tomto
kontextu dokonce hovoii o sdileném téle (shared body), kdyz na ptikladu chronické
obstrukéni plicni nemoci ukazuje moznost kontaktovani dalSich pacientii pti potizich
s dychanim. Kolektivni sledovani, co se s jejich tély déje v konkrétnim Case, slouzi
ke zjisténi, zda momentalni potize s dychani maji také dalsi pacienti — tedy zda jejich
potize souvisi se stavem vzduchu — ¢i je pfi¢inou néco jiného (Pols 2011: 199-200).

Piestoze také pacienti se zachvaty se navzajem informuji v obdobich vétsiho vyskytu

10 Tomuto tématu se vénuje zavér podkapitoly Vyjednavani s t&lem.

11 Prostiednictvim epileptickych zachvat dochazi ke zvyrazitovani nékterych potieb téla, jeho projevii
a dalSich aspektt. Skrze toto zvyraziiovani téla dochazi rovnéz k posileni jeho aktérstvi. Tomu se
podrobnéji vénuje podkapitola Vyjednavani s télem.
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zachvatl, ktery muze byt nc¢kdy vysvétlovan naptiklad vlivem mésice, jejich
vzajemné sdileni vtélenych védéni pomaha predevsim k identifikaci uritych faktora
zachvatii, upozornéni, ¢emu by méla byt vénovana zvysSena pozornost a zjiStovani,

co zazivaji ¢i nezazivaji dalsi lidé.

V této kapitole jsem se snazila predev§im pftiblizit pojeti vtéleného védéni jako
védéni vytvoreného na zdklad¢ télesného prozivani a zazivani pro lepsi pochopeni
nasledujiciho textu. Dalsi kapitoly soustfedici se zejména na analyzu pomohou
osvétlit podoby vtéleného védéni v zitych praxich pacientl. Posledni kapitola prace
Pacientskd védéni a epileptické zachvaty nabizi ur¢ité zavéreéné nastinéni a

vysvétleni této problematiky.
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Metodologie
Absolventska prace vychazi z deviti polostrukturovanych rozhovort s celkem

jedenacti ucastniky a ucastnicemi vyzkum, pfiCemz se jednalo o pacienty
s epileptickymi zachvaty, pracovnici neziskové organizace vénujici se lidem
s epileptickymi zachvaty, cvicitelku asistencnich pst, studentku mediciny, ktera méla
osobni zkusenosti se zachvaty, a rodinu vyuzivajici sluzeb asisten¢niho psa, kde tedy
krom¢ samotného pacienta byli také jeho rodiCe. Dale bylo realizovano jedno
zCastnéné pozorovani na setkani lidi se zachvaty vramci jejich pravidelnych
shledanich v prostorach neziskové organizace. V neposledni fadé byly také
analyzované ptispévky v jedné uzaviené on-line skupiné na Facebooku, jejimz cilem
je sdileni zkuSenosti se zachvaty. S nékterymi z jejich €lent byly rovnéZ realizovany
kratké rozhovory prostfednictvim soukromych zprav na této siti. Celkem se jednalo o

dalSich sedm rozhovoru.

Jména vSech tucastnikii a ucastnic vyzkumu byly pro ucely této prace zménéna.
V piipad¢, ze data vychazi z rozhovori ¢i se v praci opakované vyskytuje citace
daného cClena ¢i Clenky on-line skupiny, byly témto ucCastnikiim a ucastnicim
piidéleny pseudonymy. Pokud se jedna pouze o jediny piipad citace osoby a data
vychazi ze skupiny na socialni siti, je v zavorce za citaci pouze uvadéno jejich

Clenstvi ve skuping.

Béhem rozhovort poslouzil k vyjasnéni zakladnich etickych pozadavka informovany
souhlas a konverzace s tcastniky ¢i ucastnicemi vyzkumu, v ramci kterého jsme se
pokazdé individualné dohodli, jak si pteji, aby bylo s daty naloZeno a jejich ptipadny
zajem o jejich autorizaci. Opakované jsem je predevSim upozoriiovala, Ze diktafon
lze kdykoliv vypnout a oni sami mohou fict, zda by pro né zvetfejnéni nckterych
pasazi bylo nepiijemné. Pfestoze se nazory ze stran vyzkumnikli na informovany
souhlas rGzni, j4 osobné jej pfi tomto vyzkumu povaZovala za velice pfinosny
nastroj, pomoci kterého bylo mozné do podrobnosti dopiedu vyjednat podminky

ucasti ve vyzkumu.

Clenové on-line socialni skupiny byli informovani o mém vyzkumu a jeho predmétu
ptispévkem ve skupiné. Reakce na vyzkum byly pouze pozitivni, néktefi projevili

zajem také o rozhovor prostfednictvim soukromych zprév. VSechny konkrétni citace



22

byly rozeslany jejich autorum se zadosti o jejich pfimé vyuziti v praci. V praci se tak
nachazi pouze citace, s jejichz uvefejnénim jejich autofi vyslovené souhlasili.
Celkové mohu fici, ze se ¢lenové on-line skupiny stavéli k vyzkumu a absolventské

praci velmi pozitivné a povzbudive.

Jak je vidét z vy¢tu vyuzitich metod a dat vysSe, vyzkum pracoval S riznymi zdroji
dat, coz bylo mimo jiné dano pribéhem vyzkumu a rysy zkoumané problematiky
epileptickych zachvat obecné. Urity metodologicky vyvoj zaznamenala také dana
vyzkumnd problematika, nebot’ bylo nezbytné se metodologicky vyrovnat
s riznorodymi formami epilepsie vcetné jejiho diagnostikovani. Od plivodniho
zaméru soustfediciho se na pacienty s epilepsii byla tato primarni kategorie i¢astnikti
a ucastnic vyzkumu zménéna na pacienty s epileptickymi zachvaty, nebot” tak bylo
do vyzkumu mozné zahrnout pacienty se zkuSenosti se zachvaty bez samotné
diagnozy epilepsie jako takové. DoSlo tedy k uchopeni epilepsie prostiednictvim

epileptickych zachvati, jak to obdobné dé€la jeji samotnd medicinska definice.
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Pribéh metodologie vyzkumu
Jednou z prvnich metodologickych otazek tohoto vyzkumu bylo, jak nalozit se svou

vlastni zkuSenosti se zachvatem. Diky této zkuSenosti vznikl cely napad na vyzkum
jako takovy, zaroven vSak bylo dilezité nenechat se strhnout vlastnim prozitym
zazitkem. Na jednu stranu se béhem rozhovori mohlo jednat o urcitou vyhodu
vzajemného porozuméni, na druhou stranu jsem nechtéla popisem své zkuSenosti
prilis ovliviiovat vypovédi ucastnikd a ucastnic vyzkumu. Béhem prvniho rozhovoru
jsem se rozhodla tuto informaci nesdélovat hned na zacatku vyzkumu pii jeho

predstaveni a spiSe pockat, kdy a jestli viibec na ni bude vhodny cas.

Tento rozhovor probihal se dvéma uastnicemi vyzkumu, pficemz se jednalo o matku
a dospélou dcerou, které obé mély zkuSenosti s prozitim epileptickych zachvatl. Pii
mych otazkach na podob jejich aur mi neurcité popisovali bolest hlavy, kterou
nedokazaly Iépe a podrobnéji vystihnout. V okamziku, kdyz jsem zjistila, Ze mé
zédosti o priblizeni téchto bolesti se az nepiijemné podobaly otdzkam l¢kare, se
kterymi jsem vzdycky méla urCity problém, nebot’ jsem nikdy nevédéla, jak na jeho
7adosti o specifikovani bolesti mam odpovéd® jinak neZ jeji lokalizaci. Uéastnicim
jsem tedy fekla, ze mé téma aury a jeji prozivani opravdu velmi zajima a ptiblizila
jsem ji svou vlastni zkuSenost a jeji inspiraci k tomuto tématu. Poté nastalo vyrazné
uvolnéni napjaté situace spojené s naro¢nosti vzajemného porozuméni, a dokonce

bylo pro ucastnice leh¢i mi jejich zazitky alespon ¢aste¢né 1épe piiblizit.

Béhem dalSich rozhovort jsem opakované zjistovala, ze v okamziku, kdy se ze mé
kromé vyzkumnice stane také cloveék s podobnymi zkuSenostmi, byva fada otazek a
témat pristupnéj$i. Bylo tak napiiklad snaz$i debatovat o urCitych nadpfirozenych
formach pti¢in zachvatu, tedy zda zachvaty mohou byt formou komunikace s bohem
¢1 jinou nadpfirozenou entitou. Dva ucastnici vyzkumu se mé tak b&hem naSich
rozhovorii ptali, zda jsem vétici a ma odpovéd’, jak se zdédlo, je v obou piipadech

uklidnila.

Hledala jsem tak situace, kde by bylo mozné byt pfitomna komunikaci pacienta
Spacientem a jejich piipadnym sdileni zkuSenosti s prozivanim epileptickym
zachvati. Nejdiive jsem navstivila otevieny klub pro lidi se zkuSenosti

s epileptickymi  zachvaty, kterému propujcuje prostory jedna z neziskovych
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organizaci v Praze, pfestoze napln programu daného vecera je pIn€ v rezii samotnych
pacientii. Aktivity tohoto klubu byly vSak pfedevs§im spojené s hranim spolecenskych
her, které mimo jiné napomahaly k procvi¢ovani nékterych kognitivnich dovednosti,
které u vétSiny lidi v disledku epileptickych zachvatii vyrazné trpi. Pro pokladani

otazek spojenych s vyzkumem se to vSak nezdalo jako pfili§ vhodné misto.

Mnohem lep$im prostorem se ukazala byt on-line skupina na socialni siti, ktera se
posléze stala jednim z nejvyznamnéjSich zdroji dat. Ve vétSiné piipadu si otazky a
odpovédi mezi sebou vymeénovali samotni pacienti, tudiz popisovani vlastnich
zkuSenosti jim vétSinou nedélalo vétsi obtiZe, a navic samotnym ucelem této skupiny
je sdileni a doptavani se, takze zde bylo mozné pokladat nékteré nelehké a osobni
otazky.'? V této skupiné byly jednak analyzovany ptedchozi konverzace, dale byly
polozeny také nékteré otazky ze strany vyzkumnice, pfiemz témto otazkam
pfedchéazel ptispévek informujici o mé vyzkumné cinnosti, nékteti z ¢lent také

projevili zajem o rozhovor prostiednictvim soukromych zprav.

Pravé zapojeni vyzkumnice do konverzace ve skupiné a dalsi doptédvani se nékterych
Clent v prostfedi soukromych zprav dodaly tomuto pozorovani v on-line prostredi
zucCastnénost. Zucasténé pozorovani v on-line prostoru byvad oznaCovano terminem
netnografie. Robert Kozinets (2010) ve své monografii Netnography: Doing
Etnographic Research Online vénované této metodé vyzkumu popisuje netnografii
jako specializovanou formu etnografie ptizpiisobenou jedinenym moznostem
dnesnich socialnich svétii zprosttedkovanych pocitacem (Kozinets 2010: 1). Autor
upozoriiuje na vyznamné postaveni sociadlnich svéti v zivotech lidi, které

z vyzkumného hlediska nelze zcela ignorovat a je tfeba s nim ¢im dal tim vice pocitat

(ibid.: 1-7).

Netnografie se pro ucely této prace ukazala jako velmi u¢inny vyzkumny néstroj,
nebot’ tato jedna on-line skupina zahrnovala piehrSel odliSnych piib&hi a zkuSenosti
pacientl s epileptickymi zachvaty, ktefi byli zvykli detailn€¢ se zaobirat a promyslet
své zkuSenosti a nasledné sva védéni sdilet s ostatnimi. Na rozdil od hloubkovych
polostrukturovanych rozhovort tvafi v tvar se mi vSak pomoci on-line prostfedi

nepodafilo vytvofit podobnou atmosféru umoZiujici se podrobné doptavat a

2 Clenové skupiny byli o mém vyzkumu a absolventské praci informovani, etickym otazkam
spojenych s analyzou on-line prostoru se detailngji vénuje podkapitola etika.
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vysvétlovat své otazky jako vyzkumnice. Otazky mnou kladené prosttednictvim on-
line prostfedi tak byly nutné kratsi, jednodussi a bylo jich vyrazné¢ méné. To
samoziejmé do jisté miry mohlo byt dano mou vyzkumnou nezku$enosti s timto

terénem.

Kombinace dvou hlavnich vyzkumnych metod polostrukturovanych rozhovort a
netnografie umoznila ziskani dostate¢ného mnozstvi dat a pochopeni dané
problematiky pro tucely zodpovézeni vymezenych vyzkumnych otazek této

absolventské prace.

Vyzkumné otazky této prace se zamefovaly na zitou praxi pacientll se zkusSenosti
epileptickych zachvati. Prvni otazky se snaZzily postihnout, s jakymi riznymi typy
veédéni pracuji pacienti s epileptickymi zachvaty a zda je mezi témito typy také
védéni vtélené. Na vtélené¢ védeéni téchto pacientii jako na specifickou formu
pacientského védéni byla v této praci vyrazné¢ zaméfena pozornost. Snahou prace
tedy bylo také zjistit, jak toto vtélené védeéni vypadd, jaké znalosti zahrnuje a jak se
vtélené védéni pacientii vytvari. Posledni ¢ast vyzkumnych otdzek se vénovala
managementu zivota se zachvaty, tedy zda a jaké rezimy si pacienti ve spojitosti se
zachvaty nastavuje, na zdklad¢ jakych védéni tak Cini a jak je tento management

zapojen do zivota pacienta s pfihlédnutim na jeho dalsi aspekty.
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Reflexivita pozice vyzkumnika

Ma vlastni zkuSenost nepiedstavovala pouze ur¢itou metodologickou vyzvu ve
vztahu jejitho sdileni a odhalovani Ucastnikiim a ucastnicim vyzkumu a snaze
nenechat jeji podobou prili§ ovlivnit smér celkového badani ani konkrétnich
rozhovorti. Znamenala také urcitou vyzvu pro mé samotnou. Muj vztah, pojeti a
porozuméni této mé zkuSenosti se béhem pribéhu vyzkumu rovnéz velmi

proménovaly.

Na zacatku tato zkuSenost stala za samotnym vznikem napadu na predmét této prace.
Naprosto m¢ zaujala ma vlastni aura, reakce mého téla a urcité vnitini télesné
porozuméni staviim spojenych s mym zachvatem. Neurologové v mém mozku
nenasli epileptické lozisko, 1 kdyZ se opravdu velmi snazili a proSla jsem fadou
vySetieni véetné opakovanych EEG, které néktefi z ucastnikli a ticastnic povazuji za
zébavné, ja je vSak z duSe nenavidim, predev§im ono blikavé svétlo snazici se mi
vyvolat zachvat. Epilepsie mi tedy diagnostikovana nebyla a ja sama jsem predevsim
V pocatcich vyzkumu s jistotou povazovala sviij epilepticky zachvat za jeden
ojedingly piipad, ktery se jiz nebude nikdy opakovat. Néktefi z Gi¢astnikl a ucastnic
vyzkumu po letech bez zichvatu zaujali obdobné stanovisko, Zze zachvaty jsou
V jejich zivotech néco, co uz maji za sebou. NejspiSe diky kontaktu s nimi jsem
zacala poprvé piehodnocovat jasny zavér o svych zachvatech a snazila se né¢jakym
zpusobem vyrovnat s piedstavou, ze se zachvaty jednou prosté do mého zivota vratit

muzou.

Pti snaze ziskat zpét svlij fidiCsky prikaz jsem nadale s rozestupem par meésict
opakovan¢ podstupovala vysetieni EEG, pokazdé s hrizou, ze tam néco najdou a ja
uz se ze spirdly diagndzy epilepsie nikdy nedostanu. Pozoruhodné mé nikdy nedésil
navrat zéachvatli jako takovych, nebot je povazuji za urcitou reakci, komunikaci
svého téla, se kterou nemam takovy problém, protoze ji do ur¢ité miry rozumim.
Hrlzu mi nahdnél mij pobyt v nemocnici, opakované kontroly u Iékate, medikace a
hlavné diagn6za ve smyslu az jakéhosi trvalého oznaceni mého téla, mé osobnosti, se
kterym je spojena fada omezeni. UZ pouhy jeden zachvat m¢l za nasledek odebrani
mého fidi¢ského prikazu, ktery jsem vlastné nikdy po slozeni zkousSek nevyuzila, ale
rozhodné jsem jej od prvniho dne odebrani nezbytné potfebovala zpatky uz pro

pouhy pocit prava fidit.
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Navstiveni facebookové skupiny a cteni riznych zkuSenosti se zachvaty mé
definitivé dovedlo k ptesvédceni, Ze zachvaty se prosté nékdy vraci a ja nemusim byt
vyjimkou. Po objeveni této skupiny jsem jeji obsah procitala, vkuse n¢kolik hodin a
dnt, v diasledku ¢ehoz jsem byla nasledné vyzkumné naprosto paralyzovéna.
Kone¢né jsem nasla dostatek materialu pro svou diplomovou praci, naprosto
uzasnych a zajimavych dat zodpovidajici vS§echny mé vyzkumné otazky. Nasla jsem
vsak také pribehy o strachu a situacich, které mohou byt souc¢asti také mého Zzivota.
Po precteni piispévku o strachu matky, ktera se n€kdy boji byt sama se svym ditétem,
protoze by mu mohla pti svém zachvatu ublizit a nebyl by tam nikdo jiny, kdo by byl
schopny situaci vyfeSit a pomoci, jsem C¢teni prispévkll a vyzkum na témét dva
mésice opustila. V této dobé jsem se pokusila o zafastnéné pozorovani béhem
klubového setkani pacienti, kdyz jsem zjistila, Ze v tomto prostiedi vyzkum neni
upln€ vhodny, jsem si sradosti oddechla a plné se zaméfila na hrani kostek

s ostatnimi pacienty.

V dobé psani této absolventské prace se mi podafilo ziskat vSechny lékatrské posudky
nezbytné pro navraceni fidi¢ského prikazu a zbyva tak uz jenom pokofit
byrokraticky aparat na méstském uradé, ktery se vSak od doby odevzdani mého
fidic¢ského pritkazu spole¢né s nim ptestéhoval nezndmo kam. Vim s jistotou, Ze pro
ucely této prace bych byla rozhodné klasifikovana jako mozna tcastnice vyzkumu.
Na kolik jsem vSak jednim z pacientli se zdchvaty z pohledu ostatnich a vlastné také
ze svého osobniho pohledu, ktery nema jasné vymezené kategorie jako tento

vyzkum, jednoduse nevim.



28

Ruznorodost zachvatu a zkusSenosti

Kraticky vypadek védomi s nepfitomnym vyrazem, svalové zaskuby celého téla Ci
jeho casti, pocit mravenéeni, automatické neuvédomované opakovani pohybu a také
ztrata védomi, napnuti téla a nasledné kieCe jsou vSechno bézné podoby
epileptickych zachvatii. Pfestoze se od sebe mohou velmi lisit, vSechny spadaji pod
toto stejné oznaceni. Jejich vycet zde piitom rozhodné neni uplny. Podle jedné
z informaénich pfiruéek o epilepsii je v soucasnosti zaznamenano dokonce pies tiicet

druht zachvatt (Stehlikova, Modra 2016:11).

Biomedicinska védéni se snazi systematizovat druhy epileptickych zachvati pomoci
kategorizaci, které se méni a vyviji, a posilovat mechanismy rozeznavani
epileptickych zachvati od vSech zachvatl dalsich, neepileptickych. Pii rozliSovani
druhti samotnych epileptickych zachvatti dochazi na rozdéleni na parcialni (Casteéné)
a generalizované. Tato klasifikace se tak soustfedi pfedev§im na rozdéleni zachvatta
na ty, které postihuji celé télo ¢i pouze jen né€kterou z jeho ¢asti (ibid. 11-12).
Lékaiska piirucka Prakticka epileptologie uvadi, ze toto rozdéleni byva hojné
vyuzivano ze strany pacientt, ktetfi o nich ¢asto hovoii jako o ,,malych* a ,,velkych*
zachvatech, prestoze z pohledu 1ékafi se nejedna o zcela piesné oznadeni.’® Dalsi
moznosti déleni zachvati je dle jejich lokalizace, tedy lokalizace jejich loziska v
mozku (Moran 2007: 39). Toto rozdéleni zachvati vznikda na zakladé
biomedicinskych méfeni a jsou tak pfinosna hlavné pro formy védéni, pro které je
vyznamna piesna meétitelnost zachvatli. Kromé rtiznorodosti samotnych zachvatl se
tak objevuje také urcita rtznorodost jejich klasifikace (v rdmci biomedicinské i

pacientské sféry), z nichz zadna nemtze byt oznacena za tu jedinou spravnou.

Zajmem této prace jsou vSak predev§im védéni pacientska. Jak tedy s touto
riznorodosti nakladaji ti, kteti epileptické zachvaty zakouseji? Co pro n€é znamena
prozivani stavll, které nabyvaji rliznych podob? KdyZz navic do stejné skupiny
zachvatl byvaji pfitazovany stavy diametralné odli$né od jejich vlastnich zkusenosti.
Pacienti ur¢itym zptisobem pracuji s biomedicinskymi védénimi pfi zazivani nemoci
a kazdodennich praxi (Pols 2014: 77-78). Vytvafteji si vSak také dal$i védéni na
zaklade svych (vtélenych) zkusenosti. Riiznorodost epileptickych zachvatii (a leckdy

13 Bg¢hem vyzkumu jsem se s rozdélovanim zichvati na ,malé* a ,,velké“ ve vypovédich pacientl
bézné setkavala.
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také uréita mira nejasnosti s nimi spojend) svym zptsobem podporuje vyznam
vytvafeni pacientského v&déni, vychazejiciho z dané situace a soustfedici se na
konkrétni piipad. Navic je tfeba poznamenat, Ze riznorodost se neprojevuje pouze
riznymi druhy zachvatl, spousta pacientl zaziva riznorodé kombinace druhi
zachvatl a jejich zachvaty nebyvaji konstantni, nybrz maji tendence se v prubéhu

zivota ménit (vCetné svych frekvenci, podob a dalsich specifik).

Napiiklad zachvaty pani Eltonove se v prabéhu jejiho Zzivota ménily, pfiCemz
vétSinovou dominuje jeden z typl, avSak typl zachvati myva v jednom zivotnim
obdobi vice. V détstvi myvala pfedev§im ,malé“ zachvaty v podobé nevnimani a
bezmyslenkového opakovani monotdnni Cinnosti napiiklad rozepinani a zapinani
zipu. Na stfedni $kole méla ,,velky* generalizovany zachvat, kdy ztratila védomi a
meéla tonicko-klonické kiece — pii téchto kiecich se nejdiive celé télo napne a posléze
nastanou zaskuby celého téla. Pani Eltonova tento zachvat pfi€itd svému rozhodnuti
vysadit 1éky. V soucasné dobé se u ni zachvaty projevuji predev§im formou absence
(kratkodoba porucha védomi, kterd vypada jako zahledéni se) ¢i zaskuby koncetiny.

Pani Eltonova tak béhem svého Zivota zazila rizné zachvaty a o v8ech z nich si jejich

prozitim vytvarela urCité vtélené védeéni, véetné védeni o jejich proménach.

V tomto vytvareni vtéleného védéni byvaji pacienti podporovani také ze strany
I€karii ¢i svého okoli, nebot” komplexnost znalosti o svych zachvatech mtze velice
usnadnit jejich pribéh, zivot s nimi a nékdy dokonce vede k jejich (Castecné)
eliminaci. Poznavani svych epileptickych zachvati tak mize pfinést signifikantni
rozdil jejich zakouSeni. VSechny tyto aspekty epileptickych zachvatia a zkuSenosti
Snimi spojenych piinds$i az urcitou potiebu pacientského vtéleného védéni a to
nejenom pro samotné pacienty, ale také napiiklad pro jejich oSettfujici lékate, pro
které muze toto védéni mit nezanedbatelny piinos pii uréovani diagnozy a
rozhodovani o postupech lécby. Vtelend védéni tak neusnadiiuji praci se zachvaty

pouze pacientiim, ale také 1ékariim a dalSim (napf. blizkému okoli pacientit).

Jaké aspekty epileptickych zachvati tak vtélené védeéni zahrnuje? Co jsou zdkladni
znalosti, které si pacienti ze svych zkuSenosti utvareji? Pacienti si predevsim
vytvéieji znalosti o podob& svych zachvatl (jejich pribéhu), aurach (stavy, které

mohou signalizovat blizici se z&chvat), spoustéfe zachvatu a piipadny (Zivotni)



30

rezim, ktery pomahéd usnadnovat zivot se zachvaty a pfipadné pomaha eliminovat

jejich vyskyt (napf. pomoci vyhybéni se spoustéci aj.).*

Kromé samotnych druhii zachvatii se pacienti dale uci dalsi aspekty svych zachvati
naptiklad denni dobu, kdy jsou k zachvatim nachylnéjsi. Castou formou jsou noéni
zachvaty, zachvaty pfi usinani ¢i probouzeni se. Po letech zkuSenosti, se nékterym

pacientiim dafi poznavat tyto pravidelnosti a pfizpisobovat se jim.

,Ja se vilbec nebojim zachvatu béhem dopoledne. To si nepamatuju, Ze bych
mél zachvat tfeba v 8 hodin rdno viibec. V. mém piipad€ nejrizikovéjsi doba je
mezi 16. a 20. hodinou (...) Byl by to zazrak, teda vlastné¢ v negativnim
smyslu, kdyby se mi stal zachvat dopoledne. To by mé vazné piekvapilo, po

téch letech® (pan César, ¢len on-line skupiny, rozhovor)*®

Pro tohoto ucastnika vyzkumu bylo po desetiletich zkuSenosti se svymi zachvaty
témét nepiedstavitelné, Ze by se mél obavat zachvati béhem dopoledne. Ptizplisobil
tak tomuto védéni nekteré aktivity. Kuptikladu, jak sam popisoval, rozhodl se jit
skoro tiiceti Kilometrovou pé&si taru dopoledne, kdy se nebal ptipadného zachvatu a
mozného nebezpeci ztraty védomi v ptirodé¢ bez doprovodu. Znalost vlastnosti
zachvati, jako je denni doba jeho vyskytu, znamena vyznamné a piinosné védéni

pacienta, které si utvari na zaklad¢ jejich télesného prozivani, zkusSenosti s nimi.

Jednou z prvnich znalosti, které je tieba si pti vyskytu epileptickych zachvatt osvojit,
jsou jejich spoustéce (termin pouzivajici 1ékafi 1 pacienti); tedy jednoduse zjistit, co
je vyvolava. Je pochopitelné, Zze pokud se ¢lovék chce zachvatim vyhnout, je zasadni
zjistit, co je jejich pfi¢inou. Bohuzel ne vSem pacientim se podaii spoustéce
okamzité¢ a lehce rozpoznat. V nékterych piipadech pacienti za své spoustéce
oznacuji ur¢ité druhy svétla, zvuki, omamné latky ¢i specificka prostiedi. Takovy
spousté¢ se da relativné snadno odhalit. OvSem pii Castém spoustéci dlouhodobého
stresu €1 Unavy nepfichazi zachvat bezprostiedné a je tak narocnéjSi spoustéc

S jistotou oznacit.

14 viz kapitoly Aura a Management zachvatl: vyjednavani s télem

15 Viechny citace byly prepsany do spisovnéjsi formy. Divodem byly vyroky z facebookové skupiny,
kde v né&kterych piipadech naptiklad chybéla interpunkce a bez celého pivodniho kontextu tak nebyly
vyroky zcela srozumitelné. Kvili sjednoceni textu byly upraveny také citace z vyzkumnych
rozhovord.
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Pro jednoho zucastniki vyzkumu jsou spoustéCem explicitni nasilné scény
predev§im ve filmech a seridlech, pfestoze jedna barvité popsand scéna z pera
Stephena Kinga na néj méla podobny efekt. Po zkuSenosti s krvavymi zdbéry ve
filmu ,Kill Bill“ a generalizovanym zachvatem v kin¢, se mu podatilo tento spoustéé
identifikovat a do managementu zachvatl zapojil vyhybani se filmim s podobnymi
obsahy ptedevs§im v ramci vefejného promitani, kde na rozdil od jejich sledovani na

pocitaci je nemtize sam a rychle prerusit ¢i danou scénu preskocit.

S identifikaci tohoto spoustéce mu do jisté miry pomaha tzv. aura, neboli stav znacici
blizici se zachvat, kterd se u néj projevuje piredev§im pocitem zavraté. Aura mu tak
signalizuje, jaké obsahy jsou pro néj pfili§ nésilné a pokud jejich sledovani rychle
prerusi, vétSinou se mu dafi bez problémi samotnému zachvatu piedejit. Aura ma ve
zkuSenostech s epileptickymi zachvaty velmi specifické misto a zdsadn¢ pomaha
utvafet podobu vtéleného veédéni. Ztéchto divodi se ji veénuji podrobnéji

v samostatné kapitole.

Specifické zkuSenosti se zachvaty si tedy vyzaduji osvojeni specifickych rezimii,
managementll. Managementem je mozné rozumét jednak bezprostfedni management
piredchazeni blizictho se zachvatu, ktery byva spojen s prozivanim aury, jednak
dlouhodobého (nékdy az piimo Zzivotniho) managementu vyhybani se urcitym
situacim, aktivitdm, mistim a nastaveni pravidelného rezimu. Piestoze vétSin¢ lidi
byva doporuceno (pfedevsim od neurologa) pravidelny spankovy rezim, eliminace
stresu ¢i alkoholu, kazdy si na zakladé svych vlastnich zkuSenosti tento rezim
piizpisobuje. Na zaklad¢ svych zitych zkuSenosti vi, Zze n¢které rady nemusi za
vSech okolnosti zcela dodrzovat a naopak jsou pro néj kli¢ové jiné zasady, které ma

pévné stanovené.!®

Vsechny tyto znalosti, které znatelné usnadiuji zivot doprovazeny epileptickymi
zachvaty, vychazeji predevs§im z vtéleného védéni samotného pacienta. OSetiujici
lékaf miZe pacientovi poradit, jak by mohla vypadat jeho aura ¢i spoustéce,
v n¢kterych piipadech je dokaze pomoci uzpisobenych zafizeni také naméfit, tudiz
naptiklad pomoci blikani pti vySetteni EEG je schopen fici, zda v tomto okamziku

vyskytuji v mozku epileptiformni viny — tedy blikajici svétlo je jednim

18 Tématu t&chto rezimii se podrobnéji zabyva kapitola ,,Management zachvatii: vyjednavani s t&lem*.
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Z pacientovych spoustéci. Na spoustu aspektti zachvatl vSak musi pacient piijit sam

jejich prozitim.,
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Vytvareni védéni aneb ucit se, uéit se, uéit se

Proces uceni se o svych zachvatech a o svém téle se zachvaty byva podobné jako
v jinych ptipadech védéni o téle a vtéleném védeéni celozivotnim procesem. Od
okamziku prvniho zachvatu a jeho oznaceni za zachvat epilepticky, ptipadné rovnéz
také od diagnostikovani epilepsie, vznikd na pacienta pozadavek naucit se s tim Zzit.
Samotné vyrovnavani se s témito stavy byva nékdy také celozivotnim zalezitosti. Jak
se zachvaty v zivoté smifit, tak pro pacienty piedstavuje dulezité téma a neni tedy
divu, Ze takovato otazka byla poloZena také v on-line skupiné sdilejici zkuSenosti se
zachvaty. Vétsina odpovédéla, ze upIné se s pfichazejicimi zachvaty a s nimi
spojenymi omezenimi nesmifila nikdy. Néekteti popisovali stfidani obdobi piijeti a
nastvani. Nejmensi ¢ast ze zucastnénych hovofila o smifeni, které je podle nich
nezbytné, aby mohli plné zit svij zivot. Za jeden z hlavnich zdroji piijeti byla
podpora rodiny a blizkych. Béhem rozhovort se neustale vynofovala dilezitost témat

vyrovnani se zachvaty, pfijeti okoli a obtiZznost n€kterych socidlnich situaci, které

byly naptiklad spojeny s partnerskym ¢i pracovnim zivotem.
,,Vim, Ze chce to €as a naucit se nové zit“ (¢lenka on-line skupiny)

Tento komentat psala pani, kterd tak nedlouho po svém prvnim epileptickém
zachvatu upozorfiovala na potiebu vyrovnat se snovym zdravotnim stavem a
zaroven na potfebu uclit se nové poznavat své télo. Tato potieba v diskusi
vystupovala hlavné prostfednictvim poznavani své aury a oznacovani
piredzachvatovych pocitovanych stavi za auru. Toto zviditelnovani téla pfi
zdravotnich potizich (srov. Leder 1990, Murphy 2001) je spojeno s ucenim se o

svych zachvatech a jejich prostfednictvim s uéenim se o svém téle.

Clovék prozivajici epileptické zachvaty se uéi poznavat piesnou podobu svych
zachvatl, jejich spoustéct, aur (pfedzachvatovych stavil) a rezimi, které usnadni
zivot se zachvaty a ptipadné pomuize také omezit jejich mnoZstvi. Takovyto proces
uceni byva podporovan také ze strany okoli pacienta ¢i 1ékait aj. Dliraz na uceni se a
peclivé vnimani svého téla a svych zachvatl vytvari pozadavek pozorného sledovani
téla a v8imani si jeho reakci. Té¢lo je tak pod pacientovym drobnohledem a je

vnimano uréitym novym zpisobem.
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»Za posledni 4 mésice (poc¢itdm i tento) jsem vypozoroval, ze vzdy mam
zachvat nebo je mi nevolno kolem 14. dne mésici (+- 2 dny)* (pan Veliky, ¢len

on-line skupiny)

Byvaji tak zaznamendvany také urcité periodicity téla a zachvatl, na které
neupozorioval pouze tento ¢len skupiny nybrz také mnoho dalSich. Na urcitou
mesicni periodicitu poukazuji muzi i Zeny. U Zen je vysvétlovana predev§im vlivem
menstruacniho cyklu. Na zachvaty (jejich vyskyt) ma podle nékterych Zen u nich vliv
menstruace a soucasn¢ (pfedCasna) menstruace muze byt reakci na prodélany
zachvat. Spojeni zachvati a menstruaéniho cyklu piedstavuje nazorné vtélené
védéni, které si musely Zeny osvojit pomoci jeho prozivani a pozorovani svych tél.
Cyklicnost zachvatli u muzii byva nékdy vysvétlovana vlivem mésice, ktery podle
nékterych ma negativni dopad na kvalitu spanku, ktera byva jednim z hlavnich

faktord Cetnosti epileptickych zachvati. Jiné vyklady se neobjevily.

Velka ¢ast uceni probiha zptisobem pokus — omyl, v tomto ptipadé spiSe pokus —
zachvat. O nékterych aspektech svych zachvatt, predevS§im o svych spoustééich se
Clovék uci v pribéhu Zzivota. Zjistuje, co mu zachvaty vyvolavd jednoduse na
zakladé ziskani zkuSenosti, kdyZ mu dany spousté¢ zachvat zpisobi. Aspektem
takovéhoto procesu wuceni je zvazovani potencialné¢ rizikovych  situaci,
vyhodnocovani ptipadného nebezpeCi a jeho vyvazovani se snahou nechat se
zachvaty omezovat co mozna nejméné. Ve facebookové skupiné se tak obcas
objevovaly dotazy na rizné aktivity, zda nékomu vyvolaly zachvaty a za jak rizikové
tyto aktivity povazuji ostatni. Clenové skupiny se vyptavali napiiklad na navitévu

kina, rizné sporty, ples ¢i laser game.

,Uvidite - bud’ to risknete a max. pro vas piijede rychla a vy budete védét, ze

uz piisté ne , nebo to bude ok .. (¢lenka on-line skupiny)

»Samoziejmé chapu, ¢lovék by se chtél chovat, jako kdyz je zdravy, ale
pokazdé to nejde. Délat vSe co s velkou pravdépodobnosti ti mlize vyvolat

zachvat je trochu hazard se zdravim* (¢len on-line skupiny)
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V takovychto ptipadech se nazory nékdy velmi rizni. Nékteti lidé se metodé pokus —
zachvat nebrani a za hor$i povazuji pfehnanou limitujici starost, kterd clovéka
omezuje a zbyte¢né z néj ,,d€la nemocného. Jini upozornuji na zadvaznost situace a
spiSe volaji po vétsi obezietnosti. Na jedné strané byva pro nékteré velmi traumatické
pfijmout nalepku nemocného clovéka, ktery nemize délat vSe, co mize d¢lat ten
zdravy, a pfijimat toto oznaCeni, i kdyZ to neni nezbytné nutné, coz samoziejmé
neodluditelné souvisi s ucenim se prijeti svych zachvati. Na druhou stranu byva

volano po zodpovédnosti, ujasnéni si priorit a brani ohledu na sviij zdravotni stav.

Uceni se zodpovédnosti byva popisovano jako dalsi aspekt Zivota s epileptickymi
zéchvaty. Pfi tomto uceni byva leckdy zmifovano obdobi puberty jako obdobi
odporu a nezodpovédnosti, po kterém je ucena zodpovédnost. Béhem dospivani
byvaji nejednou ignorovana doporuceni tykajici se rizikovych situaci, kterym
se ne¢ktefi odmitnou vyhybat. Ti, ktefi prozivaji zachvaty od détstvi, zaCinaji piebirat
zodpovédnost spojenou se zachvaty, kterou doposud nesli pfedevsim jejich rodice.
AZ piekvapivé castou formou pubertalni revolty je svévolné vysazeni Iéka a
predevim neinformovani o tomto rozhodnuti zadnou dal§i osobu. Rada ucastniki
licila tento krok v puberté jako nahlé rozhodnuti, ze 1éky brat nebude, Ze bude prosté
zdrava. VétSina s usmévem nasledné dodava, Ze zdrava nebyla a po nékterych nékdy
az velmi neptijemnych zkusenostech pokracovala dale v medikaci. Piedevsim mladi
lidé, ktefi maji sva pubertalni obdobi zivé v paméti, me€ upozornovali, ze pravé uceni
se zodpovédnosti za své zachvaty, zdravi a télo je zasadni soucasti zkuSenosti se

zachvaty.

Rizna obdobi Zivota maji na pribéh uceni zietelny vliv. Jak jiz bylo feceno, proces
uceni se o svych zachvatech je celozivotni zaleZitosti a zkuSenosti se zachvaty nejsou
stabilni, naopak maji tendence se v prib¢hu zivota vyvijet, ménit a také proto uceni

se nikdy zcela nekonci.

Jeden ze ¢lent on-line skupiny vénujici se sdileni zkuSenosti se zachvaty popisoval,
Ze po témér péti letech bez zachvati se mu najednou zachvaty vratily a on nezna
pfesné divody. SnaZzi se je tedy zjistit pozorovanim svého téla. Zapisuje si tak
naptiklad, co v poslednich dvou dnech ptedtim jedl jiného ¢i zda nedoslo k néjaké

casové zmeéné spanku.
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V priibéhu zivota se mohou ménit druhy zachvati, jejich frekvence i1 spoustéce. Je
tak nékdy tfeba zacit se tyto okolnosti ucit znovu. Jak je vSak ziejmé z ptikladu
tohoto ¢lena skupiny, byva potieba znovu se ucit nekteré rizné aspekty zachvatd,
ovSem uz surcitou znalosti potieby se ucit jako takové a obeznamenosti s
pripadnymi vyznamnymi faktory. Je tedy tieba znovu zjistit spoustéce, ovSem jiz
neni potfeba ucit se rozeznavat, ¢emu vSemu by méla byt vénovana pozornost pii
pozorovani svého téla ve snaze zjistit pric¢iny zachvat. N¢kdy zacind proces uceni se

nékterych soucasti zachvatli znovu, nikdy vsak upln¢ zcela od zacatku.

Pacientska védéni zahrnuji vice védéni nez pouze ta vtélend napiiklad dale
biomedicinska védéni, védeéni dalsich pacientd, blizkych osob, piistroji atd.. Védéni,
se kterymi pacienti pracuji, jsou velmi riznorodd, pochézi z rozlicnych zdroji a jako
celek slouZi pacientovi jako praktické védeni slouzici k managementu téla, zdravi a
nemoci (Pols 2014: 75-79). Pacienti se o svych zachvatech neuéi pouze
prostrednictvim svych tél a vlastnich prozitych zkuSenosti. O aufe se ¢loveék neuci
jen tim, Ze ji proziva, u¢i se o ni i prostiednictvim jinych napiiklad pfi samotném
oznaceni pocitovanych stavii za auru (Casto lékafem nebo jinou osobou se zkuSenosti
se zachvaty), skrze které je samotna aura zaroven také utvarena. O pribéhu svych
zéachvatl se leckdy uci od svého okoli, nebot je neni schopny vzdy sdm pIn¢ vnimat
napiiklad pti ztrat¢ védomi. Mize se od ostatnich také dozvidat o zachvatech
v podobé absenci, tedy kratkého nevédomi, které nékdy byva na tolik kratké
(n€kolika sekundové), ze jej sam prozivajici leckdy nepostfehne, a nezbytné se to

nemusi podafit ani ostatnim.

Samotna existence on-line skupin slouzicich k vyméné zkuSenosti nesporné
predstavuje ukézku sdileni a pfedavani védéni, z nichz jsou nckterd védeéni vtélena.
Podle Amy Speier (2016) podobné on-line skupiny vytvaii tzv. virtualni bio-socialni
(biosocial) komunity, nebot’ se nejedna pouze o skupiny slouzici k vzajemné
podpofe, nybrz také k jisté formé aktivistickych roli, které pacienti piejimaji ve
vztahu k jejich zdravi a nemoci (Speier 2016: 43). Prostiednictvim otazek na
zkuSenosti jinych, prozivani jinych se jednotlivei dozvidaji vice o epileptickych
zachvatech obecné stejné jako mnohdy o zachvatech svych vlastnich. Pro spoustu
Z ptitomnych je mimo jiné dilezité dozvidat se o $ifi a rtiznorodosti zachvatl, coz

jim mize pomahat uchopit svou danou zkuSenost a piipadné se 1épe piizplsobit
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zménam svych stavi a zachvat. Této skupiné lidi se dafi vytvaiet obrovsky balik

védéni a vzajemné si tak usnadnit ¢asto nelehké podminky Zivota se zachvaty.’

Castym piikladem byva sdileni zkugenosti s prozivanim aury, které se detailn&ji
vénuje dalsi kapitola. Prostfednictvim déleni se o své zkuSenosti s prozivanim aur se
tak néktefi dozvidaji (uci), ze stavy, které sami dobie znaji, byvaji oznadovany za
aury a uzce souvisi se zachvaty a neurologickymi projevy téla. To muze byt
naptiklad u aur v podob¢ halucinaci pro doty¢né velmi uklidiiujici. KonejSivym se
také stava zjisténi, ze nezvyklé, nesamoziejmé tclesné stavy, které nékdy byvaji
velice téZzce uchopitelné slovy, znd a proziva nékdo jiny, leckdy obdobnym
zpusobem. Aura celkové zasadné vystupuje jako aspekt Zivota se zachvaty, ktery je
tfeba poznat a osvojit si jej, vytvofit si vtélené¢ védéni aury, ptipadné jej obohatit o
sdilenim védéni jinych. Pravé aura a jeji dilezitost vyrazné a srozumitelné ukazuji
vrstvy a stranky vtéleného pacientského védéni spojeného se zkuSenostmi

s epileptickymi zachvaty.

17 Poget ¢lent této skupiny se pohybuje okolo 600, pricemz ¢lenové se kazdy tyden piidévaji a dalsi
odchazi. Neéktefi zGstavaji pouze chvili, jini jsou cleny jiz nékolik mésici ¢i let. Nékdy jsou
vymyslena osobni setkani par ¢lent (vétsSinou dle mista bydlisté a typu potizi) Pfevazna ¢ast aktivit se
v8ak odehrava pfimo ve skupiné nebo ptipadné prostfednictvim soukromych zprdv v rdmci socialni
site.
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Aura

S védénim o epileptickych zachvatech je tzce spojen télesny stav (nékdy) piichazeji
pied zachvatem, ktery byva oznaCovan jako aura. VSechna védéni, se kterymi jsem
se vramci svého vyzkumu setkala, s aurou pracovala, ptestoze ji leckdy pojimala
odli$né. Zminoval ji mtj vlastni neurolog, studentka mediciny, lé¢kaiské ptirucky,
pracovnice neziskové organizace vénujici se epileptikim, jimi vydanad ptirucka,
hovofili o ni UcCastnici a Gcastnice vyzkumu béhem rozhovorii a také se o ni zive
diskutovalo ve skupiné na socidlni siti urené pro sdileni zkuSenosti s epilepsii,

epileptickymi zachvaty.

Aury byvaji také predmétem literarnich a jinych uméleckych dél. Podle studie Petera
Wolfa (2013) se literarni dilo o epilepsii zamé&fuji Casto pravé na auru. Spisovatelé,
ktefi poznali né¢koho se zkuSenostmi se zachvaty, jsou ohromeni jejich zplsoby,
jakymi vyuZzivaji varovani k ziskani kontroly, a spisovatelé, ktefi maji svou vlastni
zkuSenost, zapracovavaji své unikatni subjektivni zkuSenosti do literatury (Wolf
2013: 423). Tato fascinace aurou neni vlastni pouze autorum literarnich dél, nybrz
také u samotnych pacientli je mozné povsSimnout si jistého nadseni a zvédavosti pfi

vyméné a popisuju riznorodych prozitki aur.

Biomedicinska védéni Casto vyuzivaji aury k upiesnéni diagnozy a lokalizaci
epileptického loziska v mozku, podle kterého byvaji také rozliSovany typy
epileptickych zachvati a epilepsie. Na mozZnosti propojeni aury a lokace loziska
upozorhuje fada lékarskych piirucek a studii (Alvarez-Silva et al. 2006;Liu et al.
2017; Moran 2007; Ye et al. 2012). Kupiikladu podle studie vzniklé pod vedenim
Alvarez-Silva ¢tyti klinické piiznaky aury mohou piedstavovat uzite¢ny nastroj pii
rozliSovani mezi diagnostikou epilepsie a psychiatrickych poruch. Autofi na zakladé
sveho vyzkumu definuji auru jako nahlé =zazivani neobvyklé zvlastnosti
(strangeness), premahajici védomi (consciousness), které naznaCuje zacatek
zichvatu. Ctyfmi charakteristickymi rysy aury pak rozumi nahlost, pasivitu &i
automati¢nost, velkou intenzitu a neobvyklou zvlastnost (Alvarez-Silva et al. 2006:
531). V jejich pojeti je tedy aura piedevs§im prozivani neb&ézného stavu, ktery svou

nahlosti a intenzitou pfeméaha bézné védomi ¢loveéka a naznacuje blizici se zachvat.
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Ptirucka predstavujici zdkladni informace o epilepsii, vydana neziskovou organizaci
kladouci si za cil zvySovani kvality zivota lidi s epilepsii a jejich blizkych, se o aufe
zminuje pouze v jednom odstavci, kde ji pfedstavuje predevsim jako ptredzvést
zachvatu a snazi se uvést piiklady jejich podob, nejspise pro lepsi piedstavitelnost

tohoto stavu.

,Jako predzvest zachvatu se u nékterych pacientl objevuje tzv. aura. Muze jit
naptiklad o bolesti téla, nevolnost, zavraté, neurcité sluchové a zrakové vjemy

nebo pocit strachu® (Stehlikova, Modra 2016:10).

Toto nastinéni aury koresponduje s hlavnimi zajmy pacientli pii vyméné svych
zkuSenosti. Aura zde vystupuje piedevsim jako zplsob rozpoznani bliziciho se
zachvatu, ktery vice ¢i méné umoziuje jeho bezprostiedni management. Velmi
frekventovanou podobou debat o aurdch je poté sdileni jednotlivych zkuSenosti,
uvadéni riznych forem aur, které pomahaji rozsitit pfedstavy a zaroveil mozZnost najit

n¢koho, kdo zaziva jeji podobné projevy.

Pro ucely této prace auru vymezuji jako vtélené védéni vytvaiené skrze
uvédomovani, vnimani a citéni téla. Jedna se o uvédoméni specifickych télesnych
prozitki, po kterych mtize nasledovat epilepticky zachvat a které byvaji spojovany
s moznosti bliziciho se epileptického zachvatu. Pojeti soustfedici se na télesné
prozivani aury vyrazuje védéni o aurach a (zéchvatech) ostatnich aktéra vyjma téch,
ktefi sami auru pocituji. To v8ak neznamena, ze jini aktéfi si podobna védéni
nevytvareji a nejsou schopni rozeznat aury ¢i (blizici se) zachvaty jinych. Rozdil
v8ak spociva v samotné vtélenosti tohoto védéni. Tato védéni jsou tedy pro ucely
tohoto textu rozliSovana a na védéni dalSich aktéri (mimo samotné pacienty) se
pfedevS$im zaméfuje samostatna kapitola ,Dalsi védéni: veédéni blizkych

(ne)humannich aktéru*.

Specificnost aury jako vtéleného védéni umoznuje uchopit kontrast zndmosti a
srozumitelnosti zazivani tohoto stavu — ptfedev§im pii opakovanych zkuSenostech
s epileptickymi zachvaty — a naro¢nosti piedavani tohoto védéni jinym. Jedna se o
subjektivni a abstraktni zazitky, jejichz komunikace okoli a vzajemné porozuméni
mohou zucastnénym Cinit znacné potize. Snadnost komunikace se mize stupniovat

pii sdileni podob aur s osobami, které maji své vlastni obdobné zkusenosti. OvSem
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jednotlivé zazitky se vétSinou lisi a ani sdileni konkrétnich zkuSenosti tak nebyva
zcela neproblematické a samoziejmé. Nepiekvapivé tak dochdzi k rozdilim mezi

samoziejmosti aury pocit'ované a popisované.

»pokracovalo to tak, ze jsem mela pocit, ze mi 'ujizdi' o¢i do stran a nemizu S
tim moc délat, jako kdyz sledujete projizdéjici auto, tézko se to popisuje*

(¢lenka on-line skupiny)

,KdyZ mam auru, objevi se mi pred o¢ima tzv. diskokoule (blbé feceno; nevim,
jak popsat) kuli¢ka s blikajicimi barevnymi kuli¢kami uvniti (¢lenka on-line

skupiny)

,sly§im jakoby vifeni zvuku (néco podobného jako ozvéna v prazdné
mistnosti) a to vim, ze bude nasledovat zachvat s plnou paradou® (pani

Bonapartova, ¢lenka on-line skupiny)

Jak je vidét u téchto citaci, vypovéd o samotné naro¢nosti popisu aury jej leckdy
doplituje. Castou strategii pii liGeni aury pak byva piiblizovani srozumitelnosti
pomoci pouzitych ptirovnani. Kromé snahy ptiblizit a sdélit své prozivani aury je pii
vyuzivani pfirovnani pfi jejich popisu mozné zaznamenat také pravé onu rozmanitost

tohoto zazitku.

Kromé kontrastu mezi znamosti pocitovani aury a naro¢nosti jejiho popisu je zde
také patrny kontrast mezi aurou jako zndmym védénim a urcitymi pocity zmatenosti,
které byvaji ¢asto spojené s prozivanim epileptickych zachvatt. Pocity zmatenosti se
Casto objevuji pted ¢i po samotném zachvatu, pii prvnich zakousenych zachvatech,
jsou vsak také spojeny se ztratou paméti, na kterou poukazovalo velké mnozstvi
ucastnikli a ucastnic vyzkumu. Pravé zhorSovani paméti byvd ve vypovédich

Spojovano s pocity zmatenosti.

V ramci jedné diskuse ve skupiné na socidlni siti byly sdileny zkuSenosti se
zhorSovanim paméti pacientll. Jedna ze Clenek popisovala, jak ji manzel Casto
upozoriuje, ze o nékterych vécech se jiz bavili diive, a ona si v dasledku jejich
zapominani ptipada az jako ,.blazen®. Dalsi pani zminovala, Zze v dany den dokonce

pfechézela pies cestu, ale absolutné si tuto ¢innost nepamatuje. Nacez to dalsi z ¢lent
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komentoval s tim, Ze takovéto vypadky paméti jsou dany tou nemoci a ze on sam

podobné problémy zaziva také.

Pravé priklad zmatenosti v disledku zhorSovani paméti predstavuje zajimavy
kontrast se zndmosti zazivani (a podob) svych aur v¢etné leckdy az dtivérné znamého
postupu, jak na auru reagovat a predstav o tom, co muze nasledovat. Kontrastem je
tak povédomost zkusSenosti spojenych s vtélenym védénim a urCitd zmatenost az

dezorientovanost, na kterou narazi okoli doty¢né/ho v socialnich situacich.

Nasledujici podkapitoly piedstavuji témata spojena s aurou identifikovana ve
vypovédich ucastnikli a ucastnic vyzkumu. Zarovenl se snazi poukazat na vtélenou
tohoto védéni a jeho rtzné aspekty spojené s odliSnym prozivanim aur. Prvni
podkapitola se vénuje aufe jako varovani pted zachvatem a prostredkem jeho
bezprostfedniho managementu. Ve vypovédich ucastnika a ti€astnic vyzkumu pattilo
toto uchopeni aur k tém nestézejnéjSim. Druha podkapitola ilustruje piipady absence
aur vcetné reakci a strategii pacientll, ktefi aury neproZivaji. Vyznam a dilezitost
aury jsou ilustrovany v podkapitole Aura jako svaty gral, véetné snah aury pfi jejich
absenci nalézt (prozit). Posledni podkapitola Aura jako zachvat je analyzou ve skrze
ojedinélych pacientskych vypovédi a jejich propojeni s 1ékatskou perspektivou, ktera

k auram jako k zachvatiim odkazuje ¢astéji nez pacienti.
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Aura: varovani a prostredek k managementu
Piestoze miZe byt samotnd aura spojend s nepiijemnymi pocity jako napiiklad
bolesti ¢i strachem, jeji zazivani byva hodnoceno spise pozitivné hlavné pro moznost

predtuchy zachvatu a jeho pfipadného managementu.

»Ma vSak tu vyhodu, ze informuje o blizicim se zachvatu (ne vzdy zachvat
nasleduje, nékdy to skon¢i samotnou aurou), vy tak mate Sanci zaujmout pozici
bezpeci, abyste pii zachvatu neméli zbyte¢né néjaky fyzicky uraz. (...) Lépe je
auru pred zachvatem mit, nez nemit, protoze na neCekany zachvat nemuzete

zareagovat bezpecnou pozici pred Grazem* (pan César, ¢len on-line skupiny)

Slova jednoho z ucastniki vyzkumu shrnuji dva zakladni aspekty aury; auru jako
pfedzvést €1 varovani pred zachvatem a s tim moZny management zachvatu vcetné
snahy eliminovat mozna poranéni. Tyto dva aspekty jsou vyznamné pro ty, kteti aury
zazivaji, stejn¢ jako pro dalsi aktéry, coz naznacuje jiz jejich samotné zapojeni do

definic tohoto stavu.

Ze strany pacientti byva aura ¢asto popisovana jako poznani bliziciho se zachvatu,
tudiz sami do jisté miry s aurou jako zptisobem védéni (o blizicim se zachvatu)
pracuji. Aura byva n¢kdy popisovana jako néco, co ¢loveék ma, ne¢kdy jako néco, co
Cloveék citi a nékdy je to naptiklad stav, kdyz na n¢j leze zachvat. V jednotlivych
vypovédich byva aura spojovana s jinymi slovesy stejné jako s jinou mirou aktérstvi.
Pro jednotlivé lidi se zkuSenosti aury se tak neliSi pouze jeji podoby, ale také
zpusoby jejiho prozivani ¢i zazivani. Hlavni vyznam pro né vSak ma aura pravé jako
piedzvést zachvatu a snad i proto se lze opakované setkat s popisem aury jako

varovanim.

Védomi aury jako ptipadného bliziciho se zdchvatu davd moznost usnadnit pribéh
zachvatu naptiklad zamezeni fyzického urazu sednutim ¢i poloZenim se na zem,
odstranénim nebezpecnych pfedmétii, o které by bylo pfipadné mozZné se poranit, ¢i

informovat o blizicim se zachvatu okoli a pozadat o pomoc.

,»Je ale jisté vitané, kdyZ epileptik auru ma, miZe mu to zachranit Zivot, pokud
ji vezme vazné a zaujme takovou pozici, kde nespadne z vysky, pod auto...

(pan César, ¢len on-line skupiny)



43

»takze mezitim si stihnu sednout aspon, abych neupadla“ (¢lenka on-line

skupiny)

,Ma dcera mivala pievazné no¢ni velké zachvaty a vzdy hodinu pied
zachvatem se vzbudila a vzbudila i m¢, a kdyz vidéla, Ze jsme opravdu vzhiru,
vlezla si ke mn¢ do naruce a ja védeéla, ze bude mit zachvat. Pripisovala jsem to

tomu, ze citi predzvést zachvatu® (¢lenka on-line skupiny)

O vyuziti aury pro management prib&hu zachvatu hovotila vétSina zucastnénych. Pro
ty, ktefi auru zazZivaji, se jedna o hlavni vyhodu tohoto védéni. Mnozi z nich vSak
vyslovuji touhu jit s managementem zachvatu je$té o kousek dal a idealné celému
jeho pfichodu zabrénit. Tento management zachvatu se vSak dafi vyrazné menSimu

poctu z nich.

»Kazdy to ma jinak. Nékdo zachvat dokdze rozdychat, ale tam sem se jesSté

nedostala“ (pani Byronova, ¢lenka on-line skupiny)

Jak ukazuje druha citace, schopnost predejiti samotnému zachvatu mize byt vnimana
jako dovednost, ke které je mozné se postupem cCasu a zkuSenosti ,,dostat. Ve
facebookové skupin¢ zaméfené na sdileni zkuSenosti s epilepsii a epileptickymi
zachvaty byvaji leckdy zkuSenosti s pfedejitim zachvatu popisovany spolu
s diskusemi o podobach aury. Nékomu se podaftilo zachvatu piedejit pouze ojedinéle
(Casto bez hlubsiho védéni, co piesn¢ pomohlo zamezit zachvatu), nékdo pak miva

bohaté zkuSenosti s touto formou managementu zachvatt.

,,mn¢ se to povedlo snad jen jednou (pozn.: rozdychat auru), ale bylo to o fous

a divila jsme se sama sobé&* (pani Bonapartova, ¢lenka on-line skupiny)

»Ja mivam aury Casto — pomahd mi na né nékolik vypilovanych faktl a

cvi¢eni“ (pan Dickens, ¢len on-line skupiny)

,»kdyZ mam auru, tak se snazim rychle nékde sednout a zhluboka dychat, zatim

mi to vzdycky zabralo* (¢len on-line skupiny)

Tuto vyménu zkusenosti s touto dovednosti (a snahu ji pfedat) dobte ilustrovaly dvé
Zzeny ve svém rozhovoru. Prvni z nich ve skupiné vznesla dotaz, zda nékdo ma

zkuSenosti s ,,rozdychanim zachvatu®. Druha odpovédéla, Zze podobnou zkuSenost
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miva Casto, a v témet v 20 komentéfich si nasledné zkusenosti predavaly. Druha pani
méla pozitivni zkuSenost s drzenim predmétt (talismani) od syna a pritele a
opakovani jejich jmen. Forma diskuse ve skupiné umoznila dotazujici se pani
dostatek prostoru pro dopliujici otazky a ob& se snazily vymyslet, jak by tento
postup mohla ona sama aplikovat — na jaké ptedméty a blizké osoby se v myslenkach
zametit. Dale pak pokracovala jejich konverzace ve vyméné dalSich zkuSenosti se

Zivotem s epilepsii.

Tento ptiklad neukazuje pouze Casty prubéh debat a snah vzajemné si poradit mezi
¢leny skupiny na socialni siti. Predev§im znazorfuje snahy pfedavani managementu
zachvatll. Nejedna se o ojedin€lou obdobnou debatu, procesy piedchazeni zachvatu
se zaméfenim na popis dané Cinnosti, ktera doty¢nym pomahd, byly ve skupiné
popisovany vicekrat. Tento ptiklad se vSak vyznacuje detailnim popisem a snahy

piizpisobeni daného managementu jinym.

Zminény dialog rovnéz naznacuje, ze oblibenym oznafenim pro proces piedejiti
zachvatu je vtéto skupiné ,rozdychat to“. V n€kterych piipadech uspésného
,rozdychani“ zachvatu neni ani samotnym prozivajicim jasné, jak k vyhnuti se
zachvatu doslo. Pokud maji nékteti osvédcené metody piredchdzeni zdchvatiim, které
Casto popisuji a predavaji, tykaji se tyto snahy (jak ncktefi z nich sami zmifuji)
piedevsim usili odreagovani ¢i zmény pozornosti na néco jiného nez probihajici auru

¢i ptipadny blizici se zachvat.

»Nevim (pozn.: jak funguje pfedchazeni zachvatil), asi mysl za¢ne reagovat na

néco jiného* (pani Gondikova, ¢lenka on-line skupiny)

»Jinak k zabranéni zachvatu, n¢kdy se to d4 rozdychat. Pomalu pravidelné

dychat“ (pani Dostojevska, ¢lenka on-line skupiny)

,»Clovék si to nesmi pFipustit, Ze ten zachvat pfijde, nemyslet na to, fct si, Ze se
to nestane, popiipadé rozdychat, rozchodit a tak* (pani Dostojevska, ¢lenka on-

line skupiny)

»Ja mivdm aury Casto - pomahd mi na né nékolik vypilovanych fakti a
cvigeni:1) hluboké dychani a propojovani pravé a levé mozkové hemisféry

(napt. tleskdni do kolen, mnoho cviki na webu), také vnimani ptitomnych
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intenzivnich vjema! (napt. svétlo, rychlé pohledy a zkoumani okoli apod.), 2)

meditace a vnimani tady a ted (pan Dickens, ¢len on-line skupiny)

Védéni o moznych zplsobech zamezeni bliziciho se zachvatu tak osciluje mezi
nevédénim spojenym s neosvojenou dovednosti predejiti zachvatu, schopnosti
zachvatu predejit bez védomé uvédomované pii¢iny (zpusobu) a osvédcenych

zpusobu, praktikach, které doty¢nym ,,zaru¢ené* pomahaji vyhnout se zachvatu.

Snah&dm a schopnostem pacientti zabranit ¢i zmirnit pfichazejici epileptické zachvaty
se dale vénovaly také nékteré lékarské studie. Naptiklad vyzkum pod vedenim Petera
Rajny (1997) realizovany v Madarsku poukazuje na umyslnou ¢innost, kterou
pacienti vytvaieji, aby eliminovali nebezpe¢i nadchéazejiciho zachvatu, zatimco
néktefi se snazili zcela zabranit jeho rozvoji. Nejcastéjsimi metodami bylo posazeni
se, lehnuti, piti tekutin, Cerstvy vzduch, intenzivni koncentrace a dalSi aktivity
odvadéjici pozornost (Rajna et al. 1997: 367). Tyto zavéry tedy odpovidaji strategiim

analyzovanych v této praci.

Bezprosttedni management zachvatu ve smyslu eliminace rizik ¢i samotného
zachvatu je spojen s védénim bliziciho se zachvatu v podobé uvédomovani si aury.
Na signifikantni pokles rizika urazu u zachvati predchazejici aurou v disledku
strategii pacientll upozoriiuji také lékati (ibid.). Pokud vSak doty¢ny auru nepocit'uje,
tento management se mu nedaii vytvaiet, coz je jedna z hlavnich stiznosti lidi se

zkusenosti epileptickych zachvatl bez aury.
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Absence aury

Pokud je prozivani aury spojeno s védomim bliziciho se zachvatu a toto védéni navic
umoznuje jistou miru jeho managementu, neni nikterak ptekvapivé, Ze pro ty, ktefi
aury sami neprozivaji, je jeji absence vnimana silné negativné. V diskusich v
facebookové skuping, tak leckdy kratké komentaie o ,,nepoznani® bliziciho se
zachvatu a absenci aury doprovazi vyroky o nahlosti ptfichodu zachvatu a smutnych

emotikond.
,»Ja auru nevnimam, coz m¢ docela stve :( ““ (pan Veliky, ¢len on-line skupiny)
,Ja nepoznam auru (...) Neviem kedy to pride* (¢len on-line skupiny)

,Ja to tfeba nepoznam nikdy. Prosté se jen tak mezi fe¢i sesunu k zemi

(¢lenka on-line skupiny)

Neékdy se lidé bez aur ve skupin€ pifimo vyptavaji ostatnich, zda jsou moznosti

zachvat poznat a jak aury vypadaji.

,»Ahoj, co si myslite o aufe? Existuje to skutecne¢? Mate to nékdo? Da se néjak

poznat, ze se blizi zachvat??? (¢len on-line skupiny)

»mohu se zeptat, jak to poznate? Ja to na sobé taky nepoznam :(,, (pani

Karlova, ¢lenka on-line skupiny)

Porovnavaji se zde poté tak rizné druhy poznavani ptichodu zachvatu a n¢kdy se
dotazujici dokonce s danym popisem ztotoziuji a ,,zjistuji*, ze to znaji a tedy auru
maji. Casto ti, ktefi se na auru vyptavaji, maji nedavnou novou (prvni) zkugenost se
zachvatem a ostatni jim radi, Ze aura se ¢asem poznd, vypozoruje nebo se nauci
poznat z&chvat. Lidé s dlouhodobymi, opakovanymi zkuSenostmi zachvatii bez aur

vétSinou zistavaji u kratkého konstatovani absenci aury, jak je vidét u citaci vyse.

VEtSinou je neprozivani aur popisovano jako nemit aury ¢i nepoznat zachvat. Najde

se v8ak par pacienti, ktefi nepocitovani aur vysvétluji jinak.

,U mé je problém, ze auru nepoznam. Chovani postupné piechazi z divného

chovani a ja si to bohuzel neuvédomuji :(,, (pan Veliky, ¢len on-line skupiny)
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,»Ja také ne...A zachvaty mam..J4 si myslim,ze aura je jen néjaky mytus* (pan

Flaubert, ¢len on-line skupiny)

,Udajn¢ auru mam, jen ji neumim vnimat, ale kdo vi...“ (pan Flaubert, ¢len

on-line skupiny, soukroma zprava)

Pan Veliky se o své absenci aury vyjadfil ve skupiné hned v nékolika komentatich.
Na rozdil od vétSiny z téch, ktefi aury nepocit'uji, nefika, Zze auru nema. On auru
nepozna ¢i nevnima. Existenci své aury usuzuje od reakce okoli, které jeho zmény
chovani povazuji za predzvést zachvatu a védi o ném tak dopfedu. Rada dalSich
ucastnikli debat zminuje zpisoby a piiklady, kdy n€kdo jiny pozna jejich zachvat.
VétSinou se vSak jedna o doplnéni jejich vlastniho védéni nebo toto védéni popisuji
pravé jeho nositelé — tedy ti, ktefi poznavaji blizici se zachvat u jinych osob. Jedna se
vyjimeény piipad v ramci vyzkumu, kdy nékdo piisuzoval znalost své aury jinym

bez té vlastni.

Pan Flaubert také stejn¢ jako pan Veliky auru nema a rovnéz byl na ptfitomnost své
aury upozoriiovan ostatnimi, pfesto je pro ngj pii rozhodovani o existenci Ci
neexistenci aury naprosto zasadni jeji vlastni proziti a tudiz zistava stale mirné
skepticky k jeji obecné existenci. Na zaklad¢ absence vtélené zkuSenosti tak pro néj
aura piedstavuje do urc¢ité miry nerealny mytus. Prvni z uvedenych ¢leni skupiny tak
na zadkladé¢ védéni jinych vytvaii existenci své aury, druhy naopak navzdory
vtélenému védéni jinych svym zpiisobem zpochybiiuje existenci aury jako takové pro

absenci vlastniho vtéleného védéni.
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Aura jako svaty gral
Prozivani epileptickych zachvatl stejné jako leckdy celkovy Zivot se zachvaty byva

ze strany téch, ktefi je zazivaji, popisovan prevazné negativné. Neptijemny dopad
mohou mit na pracovni pfilezitosti, socidlni vztahy ¢i celkovy zdravotni stav. Za
obzvlast’ neprijemné byva povazovano nevédéni, kdy zachvat ptijde ¢i pripadné

nevédomi béhem zachvatu / nevédéni jeho pribéhu a celkového déni.

,Tohle bylo takovy strasidelny. Nevis, kdy to mize piijit. (...) Tak tebe by
prosté nedésilo, kdyz nékde jsi a najednou ti vypne mozek a ty nevis, co délas?

Vzdyt to je Gplné strasny!“ (pan Van Gogh, rozhovor)

Ucastnik vyzkumu v citaci z rozhovoru popisuje nepiijemnost a stradidelnost
nevédéni o dobé pfichodu zachvatu 1 nevédéni o svém chovani béhem néj. To ve
spojeni s piedchozimi podkapitolami o pozitivné vnimanych aspektech aury jako
vtéleného védéni, které umoziiuje poznat bliZici se zachvat, ovlivnit jeho pribéh ¢i
samotny vyskyt, vysvétluje jeho dulezitost a oblibu. Do zivota s epileptickymi
zachvaty pIlného désivého nevédéni vnasi znalost aury jedno ze zakladnich védéni,
které pomaha caste¢né nabourat nevédomost a necekanost zachvatu. Také podle
ne¢kterych 1ékait muze aura do jinak nepiedvidatelné choroby piinést vice

predvidatelnosti (Nakken et al. 2009: 88).

Neni tedy divu, Ze aura je pacienty povazovana za kliCovy aspekt zkuSenosti se
zéachvaty, ktery je tfeba se naucit a osvojit si jej, a Zze jeji absence vyvoldva mnohdy
az pocit hlubokého nestésti. Védéni svych spoustéca ¢i pravidelnych rezimu
usnadiujici zivot se zachvaty predstavuje dal$i vyhodné védéni, které znacné
uleh¢uji management zité epilepsie. OvSem tato védéni mohou pfichazet az pozvolna
a postupné, navic doty¢ny muze leckdy jednat navzdory nim, a pifestoze napiiklad
neznalost (vSech) spousté¢li svych zachvati muze piedstavovat nepfijemnost,
naprosté nevédéni o blizicim se zdchvatu a absolutni bezmoc jeho managementu

.....

se co mozna nejdiive.

,»Mné osobn¢ by stacilo to jen poznat, abych si mohla odlozit horké tekutiny a

lehnout si na zem :D :D* (¢lenka on-line skupiny)
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Vyse uvedena citace ukazuji znalost aury jako zakladni potfebné veédéni o
zachvatech, které je uzite¢né ziskat. Hledani tohoto védéni pak neziidka pfipomina

honbu za drahocennym pokladem, jakymsi svatym gréalem.

Jedna z diskusi 0 aurach na socialni siti zac¢ala otazkou ¢lena skupiny, zda nékdo ma
zkuSenost s auru, zda opravdu existuje a da se n¢jakym zplisobem poznat blizici se
zachvat. Po nékterych komentafich informujicich pfedev§im o tom, jaké podoby ma
aura u nékterych jednotlivci, se s nékterymi z nich ztotoznil a s otdzkou, zda je to
opravdu ono (s fadou otaznikl), také popsal n€které své prozité pocity. V jednom
z dalsich komentaiu pak tento ¢len s naznakem Ulevy napsal, Ze v tom ptipadé ma ty
aury téz a dale vyjmenoval fadu jejich projevi. Konverzace se dale stocila k dalsim
sdilenym projeviim zachvatii, v€etné sdileni zkuSenosti a rad. Tento €len skupiny tak

s pomoci dalSich svij ,,svaty gral” — auru — s velkym nadSenim nasel.

Metafora svatého gralu umoznuje uchopit hodnotu a drahocennost zazivani aury
v zivotech pacienti s epileptickymi zachvaty. Aura pomaha piekonavat urcité
nevédéni ptichodu zachvatl. Prave tento jeji zdkladni aspekt vytvari jeji dalezitost.
K pouziti metafory svatého gralu m¢ vedly piedevsim vypovédi lidi snazicich se auru
prozit, najit ve svém téle, nebot’ pro n¢ byla aura né¢im vzacnym, co znali pouze
Z vypravéni (napf. ostatnich pacientt, I€kait aj.) a chtéli to také sami nalézt. Aura ve
vypovédich spojenych s jejim hledanim odrazela urCité rysy bajného mytu,
nedosazitelného védéni vedouciho k zasadnimu pralomu v Zivoté se zachvaty, za

jehoZ objevenim je tfeba se vydat.
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Aura jako zachvat
S aurou jako zéachvatem pracuji predevSim biomedicinska védéni, kterd auru se

zachvatem srovnavaji na zékladé méfitelnosti obdobnych vyboji v mozku.
Sémiologicka klasifikace zachvatti tak deli epilepticky zachvat na auru, absenci
(pozn.: kratka ztrata védomi, zahledéni, nevnimani) a motoricky zachvat (Moran
2007: 42). N¢ktefi z pacientti auru také oznacuji za zachvat. Mezi nimi se v§ak jedna

se spiSe 0 menSinové vnimani aury.

,»yAura existuje a podle epileptologii v Nem. Na Homolce je uz ona sama o sobé

zachvatem (tzn., ze je métitelna na EEG)* (pan César, ¢len on-line skupiny)

,Jj, aura je pry poloviéni zachvat. Cetla jsem to* (pani Dostojevska, ¢lenka on-

line skupiny)

,,ano, aura sa moze brat ako za zachvat, mne to tiez doktor povedal a aj moja
kamaratka, ¢o mavala Casto aury tak nakoniec, ze mala malé zachvaty* (¢lenka

on-line skupiny)

OznaCeni aury za zachvat nevychazi z pacientskych vtélenych védéni, nybrz
z biomedicinskych védéni zaloZzenych na méfitelnosti aktivity mozku pomoci
vySetieni typu EEG. Na rozdil od popisovani vlastnich prozitki se tak clenové
skupiny pfi popisovani aury jako zachvatu odkazovali na jina nez sva vtélena védéni.
Pravé subjektivni vnimani a prozivani aury po nékteré naznacovalo, ze aura by se za

zéachvat nejspise povazovat zcela nedala.

Lheviem, ¢i sa da aura povazovat' za zachvat, pretoze je to valmi subjektivna

zalezitost’ a kazdy ju vnima a citi inak...* (pan Moli¢re, ¢len on-line skupiny)

Vétsina pacientll vytvafi hranici mezi aurou a zachvatem. Aura je pro né stavem
ptichazejicim pied stavem zachvatu. Zatimco pro biomedicinské védéni se jiz jedné o
prubéh zachvatu, nebot’ mozkova aktivita jiz neodpovida ,,normalni* aktivité. Pokud
pacienti hovofili o aufe jako o zachvatu, odkazovali se na jiné formy védéni nez své

vlastni vtélené.

Pouze na zaklad€ vlastniho vtéleného prozivani by se mozné aura dala povazovat za

zachvat, pokud by se vzalo v potaz, ze pii ztraté védomi b&éhem zachvatu aura



o1

V podstaté¢ predstavuje jeho jediné védomé prozivani, po kterém jiz nasleduje
pozéchvatovy stav. Tedy pii ztraté védomi béhem zachvatu by se za somaticky
zazitek zachvatu dala povazovat pravé aura. V mé osobni zkusenosti jsem prozila
auru v podob¢ halucinaci a nasledné jsem zmatené komunikovala se zachranati. Do

jisté miry tak mohu fici, Ze pro mé osobné byl miij zachvat pfedev§im mou aurou.
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Management zachvatd: vyjednavani s télem

Management epileptickych zachvatii se da rozdélit na bezprostfedni management
ptichazejiciho zachvatu a dlouhodoby management zaichvatli skrze osvojeni si
urcitého Zivotniho rezimu. Tato kapitola se zabyva druhym typem managementu tedy
dlouhodobym rezimem zivota se zachvaty. Tento management zohlednuje
pritomnost zachvati v zZivoté pacienta a snazi se zivot se zachvaty usnadnit.
Usnadnéni pfedevSim zahrnuje snahu snizeni poctu zachvatu, zajisténi jejich hladsiho
prubehu, ¢astecné prizplisobeni Zivota piipadnym zachvatiim a snadné;jsi a rychlejsi

zotavovani se po zéchvatech.

Dlouhodoby rezim vznika na zaklad¢ vtéleného védéni, byva mu uzplisobovan a
vyviji se spolu snim. Po prvnim zachvatu pacient pfi osvojovani managementu
zachvatl vychazi z doporuceni biomedicinkych védéni a své vlastni prozité
zkuSenosti. S postupem casu a rozSifovani védéni o svych vlastnich zachvatech
vychdzi rezim pacienta stale vice zjeho vtéleného védéni, coz samoziejmé
neznamena, ze by napiiklad pacienti zcela zavrhli rady svého oSetiujiciho neurologa.
Tato védeéni se pfi nastavovani rezimu pacienta nemusi vzajemné vylucovat a spise
spolu mohou pifi tomto procesu uzce spolupracovat. S dalS§imi zkuSenostmi se
prohlubuje vtélené védéni a vytvaii zaklad pro rozhodovani o jednotlivych prvcich
rezimu. Neékteré je dle tohoto védéni tfeba zasadné dodrzovat. U nékterych z nich
nemusi byt dodrzovani nezbytné zcela striktni. Dalsimi z nich se pacient téméi viibec
fidit nemusi. Spolu s proménami a zménami pacientovych zachvatt se rovnéz vyviji
jeho rezim. Ten se navic neméni pouze v disledku zmén samotnych zachvati, ale
také v disledku zmén a prubéhu pacientova Zivota, do kterého se snaZi tento
management zahrnout. Pacient tak pii vytvareni a Ziti svého rezimu zachvatli vychazi

z obecnych zasad a svych individualizovanych zjisténi (srov. Pols 2011; 2014).
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Obecna doporuceni a zasady

Obecna doporuceni zahrnuji rady neurologa, jind biomedicinska védéni, ptipadné
zkuSenosti jinych pacientt (které mohou a nemusi vychazet z vtélené zkusenosti) Ci
dalsi védéni. Ptikladem obecného doporuceni, které byva cCasto piizptisobovano
individualnim potfebdm a zkuSenostem pacienta, je dodrzovani pravidelného
spankového rezimu. Nedostatek spanku byva vniman jako jeden z vyznamnych
spoustéct zachvati. Navic se obecné celkové usuzuje, Ze nedostatek spanku
vyznamné¢ oslabuje lidska téla, tudiz byva doporucovéano zamezit mu u lidi zdravych
i nemocnych. V ptipadé lidi zaZivajicich epileptické zachvaty mtze byt doporuceny
spankovy rezim velmi striktni, nebot’ rady ¢asto zahrnuji vstavani a usinani v presné
stanoveny pravidelny cas (tedy také dodrzovani dané¢ho poctu hodin spanku) a
zamezeni spanku v jiné denni doby. Dalsi ¢astou radou, ktera je rovnéz vSeobecné
povazovana za prospéSnou pro lidské télo, je eliminace stresu. Urcité zivotni
podminky také vznikaji pifi uzivani konkrétnich I€kd, jejichz medikace se
samoziejmé muize béhem zivota pacienta také velmi ménit. S medikaci byva
neslucitelné pozivani alkoholu (a dalSich drog). Alkohol se vétSinou nedoporucuje
nikomu, kdo ma zkuSenost s epileptickym zachvatem, hlavnim faktorem jeho
absolutniho vylouceni ze zivota byvaji zejména uzivané 1éky. Tato zasada byla fadou
¢lent skupiny sdilejici své zkuSenosti na socialni siti velmi piisn¢ prosazovana. Pro
spoustu z nich se jednalo o naprosto neporusitelnou zasadu, kdy argumentovali tim,
7ze je samoziejm¢é vybrat si léky a zdravi nad alkoholem, jehoz nepiti v tomto
kontextu nebyvd vnimdno jako vyznamné omezujici. Dalsi z ¢lenit nékdy
upozornovali na slozité socialni situace, které ptinasi nekonzumovani alkoholu. Jini

si n¢kdy povzdechli, Ze sklenku vina by si pfeci jenom radi nékdy dali.

,,Ano, UpIna abstinence je v piipadé epilepsie opravdu potiebna“ (¢lenka on-

line skupiny)

»Mn& doktor fikal, ze si klidné¢ mizu dat jednu sklenku vina, kdyz nebudou

delsi dobou zachvaty :-)*“ (¢lenka on-line skupiny)

»Jsem epileptik a v papirech mam napsané alkohol stfidmé. Je mi 20 let a
staci, Ze nemizu pres den spat, i kdyZ jsem unavena po prascich jako bldzen*

(pani Newtonova, ¢lenka on-line skupiny)
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Rozhodnuti nevyhybat se zcela alkoholu byva v této skuping vétsinou legitimizovano
doporucenim lékare. Prestoze néktefi z clent skupiny i v téchto piipadech tikaji, ze
by se stejné piti alkoholu vyhnuli, autorita I¢kate a odborného doporuceni, zde pii

argumentaci a legitimizaci ptizptisobeni tohoto obecného pravidla hraje velkou roli.

Piestoze Amy Speier (2016) pii vyzkumu bio-socialnich virtualnich komunit
zduraziuje jejich aktivni uchopeni roli pacientt ve vztahu k vlastnimu zdravi a
nemoci (Speier 2016: 43), aktivni pfistup pacientl nemusi nezbytné znamenat
absolutni zavrhnuti 1ékaiské autority. V on-line skupiné analyzované v ramci této
prace bylo n€kdy na doporuceni l€kare odkazovéano jako na legitimizaci nékterych
rozhodnuti pacientit ohledné své 1éCby. Pravé naptiklad v piipadé konzumace
alkoholu je nazorné vidét, ze 1ékafi vystupuji jako urcité autority pro pacienty v této

skuping, prestoze se sami snazi aktivné pristoupit ke svému zdravotnimu stavu.

Zivot lidi se zachvaty se dale od Zivotd nékterych jinych lidi lisi zdravotni
nezpisobilosti k fizeni motorového vozidla. Ridi¢sky prikaz byva nékdy mozné
ziskat (¢i ziskat jej zpét), je vSak nezbytny lékaisky posudek o fidi¢ské zpusobilosti,
ktery mize obsahovat uréité podminky a byva vydan pouze na dobu uréitou. Ridit
tak mohou piedevSim lidé, ktefi sice maji piedchozi zkuSenost s epileptickymi
zachvaty, ovSem zachvaty se u nich jiz neobjevuji. Ziskani ¢i navraceni fidi¢ského
ZkuSenosti se zachvaty. (Ne)moznost drzeni fidi¢ského prukazu miaze mit
signifikantni dopad na zivotni rezimy. V nékterych piipadech je priikkaz odebran
profesiondlnim fidicim, pro néz to ocCividné predstavuje nutnost zmény povolani a
tedy také zésadni Zivotni zménu. PiestoZze nepotiebuji fidi¢sky prukaz piimo
velké zmény. Jizdni tady vefejné dopravy se mohou podepisovat na dennich
rezimech, které napiiklad ve spojeni se zménou spankovych rezima ovliviiuji také

management zaméfeny na Samotné zachvaty.

Existuje celd fada obecnych doporuceni pro lidi zaZivajici epileptické zachvaty,
vétsina znich v8ak byva pacienty individualizovana na zakladé jejich vlastni
konkrétni zkuSenosti, piestoZze to neznamend, ze by individudlni zkuSenost musela

byt vzdy nutné€ v rozporu s obecnym doporucenim.
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Individualni rezimy

Zivot se zachvaty piinasi mnozstvi individualnich zkuSenosti, které silné ovliviiuji
podoby konkrétnich napliovanych rezimt. Individualizovanost managementu
zachvatll je mozné vidét jiz na piikladu s pitim alkoholu, kdy mize byt nastaven
individualni rezim v dasledku lékafského ¢i pouze pacientova rozhodnuti (Casto
obou). Konkrétni Giprava rezimu muze vznikat ve spolupraci vice védéni, na jednom

daném védéni bez ohledu na ostatni nebo pfimo dalSim védénim navzdory.

,Z4dny 100% dodrzovani ani u syna. :) bere 1éky a tot’ vie. Jinak jak mu lékafi
zakazali hluk, televizi a hafo dalitho na to kasleme.:)(...) Clovék musi
vyzkouSet co danému EPI vadi. Nékomu zachvat vyvolad televize, jinému

horecka a dal$imu zase stres.. :) :)“ (¢lenka on-line skupiny)

Obecna doporuceni pro lidi s epileptickymi zachvaty a rezimy nastavené lékarem, tak
mohou byt poruSovany, nejevi-li se to na zaklad¢ pacientovy individualni zkusenosti
jako zcela potiebné. V tomto ohledu pii vyladovani konkrétniho managementu
zachvatl sehrava jistou roli (stejné jako pii zjiStovani spoustécti zachvatli) metoda
pokus — zachvat (viz kapitola Ruznorodost zachvatii a zkuSenosti), nebot’ muze
zasadné pomoci rozlisit, co by mél ¢i mohl pacient délat a co by naopak délat nemél
(m¢l se tomu vyhnout). Tyto zkuSenosti a s nimi spojené vtélené¢ védeéni piinasi
zésadni individualizaci managementu zachvatii. Konkrétni managementy jsou
samoziejmé stale tvofeny fadou riznych védéni, presto v piipadé epileptickych

zéachvatl je pro management ,,nemoci“ vtélené védeéni a zkusenosti velmi podstatné.

Béhem celého Zivot tak pacienti stale zjiSt'uji, co jim d¢la dobie, tedy pomdaha se
zachvaty, umoznuje jim pfedchazet zachvatim ¢i celkové prospiva jejich télim a
zdravi. Naptiklad v nékterych ptipadech si pacienti oblibi urcité ptirodni latky ¢i
dopliky stravy jako napiiklad olej OCB ¢i hoi¢ik, ktery dle nekterych pacientd jim
poméaha pii menSich zachvatech v podobé zaskubi, ale také pii pocitovani vétsi

slabosti a v dalsich ptipadech.

,pouzivadm olej CBD (canabidiol, bez THC) a epilepsie se pomalu zlepSuje*

(pan Veliky, ¢len on-line skupiny)



56

»Vychytala jsme si, ze musim pravideln¢ brat hoi¢ik. Dokonce jsem byla
nucena také ptejit i na lehka antidepresiva. (...) Aby se ¢lovék vyspal, protoze
kdyz se nevyspi epileptik, tak je to jesté¢ hor$i, nez kdyz se nevyspi zdravy

¢lovek™ (pani Pavlova, rozhovor)

,»Vzduch, pohyb, kdyz se mi podaii tak i spanek a snazit se o kvalitni vztahy.*

(pani Pavlova, rozhovor)

Tato Gcastnice vyzkumu nékolikrat odkazovala k tomu, co ji v ramci reZimu obecné
pomaha. U druhé citace je velmi dobie vidét, Ze celkova péce o své zdravi, kdy se
Clovek citi dobre, jsou pfi managementu zachvati velmi dilezité. Stejné jako jina
téla mohou negativné reagovat na nedostatek spanku ¢i stres (napiiklad v disledku

vztahi), télo s epileptickymi zachvaty miize na tyto situace reagovat prave jimi.

Pacienti také zjiSt'uji, co mohou délat ob¢as. Jako si napiiklad dopiat sklenku vina, i
kdyz néktefi upozoriiuji, ze 1 v takovychto vyjimecnych ptipadech jsou velmi
obezietni a dbaji na to, aby pii obCasnych uvolnénich (dale naptiklad navstéva
naro¢néjsich akcich, mist) byli v celkové pohodé a odpocati. Tedy aby jejich télo

mohlo tyto situace zvladat co nejlépe.

Pak jsou tu véci a ¢innosti, o kterych pacienti zjist'uji, ze je nesmi. Do této kategorie

patii ptedevsim jejich konkrétni spoustéce.

,.Nemuzu sledovat TV, ani pouzivat PC, nemizu se divat z okna, kdyz jedeme

autem...” (¢lenka on-line skupiny)

»NO stres vlastné je spoustéCem u mé. (...) No musel jsem odbourat
takzvaného pana lhned, ze jsem chtél mit vSechny povinnosti hned hotovy
(smich) a jesté zdédény workoholismus po tatovi (pan César, ¢len on-line

skupiny, rozhovor)

Prvni z citaci ukazuje, co vSechno pani v posledni dobé zpiisobuje zachvaty, tedy co
nemuze délat, pokud nechce mit zachvat. Chce vSak toto nedavné zhorSeni svého
stavu diskutovat se svou lékatkou a napiiklad pomoci nové medikace se téchto
omezeni zbavit. U druhého piikladu se jedna o dlouhodoby management a zménu
navyki, které pro G€astnika vyzkumu byly spousté¢em zachvatl a které trvale zaradil

do svého zivota.
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Individualni rezimy vznikaji na zéklad¢ celé fady védéni, avSak je pro né naprosto
zasadni vtélené pacientovo védéni vznikajici diky jeho konkrétnimu prozivani
zachvati. Jak je vidét z vétSiny ptredchozich ilustraci, tyto rezimy byvaji Casto
individualizovanou podobou obecnych doporuceni, pfestoze v nekterych ptipadech
mohou s nimi byt vylozené v rozporu. Co vsak je ¢i neni dodrZzovano, nezalezi vzdy
pouze na typech védéni spojenych s danym rezimem. V nékterych ptipadech se jimi
pacienti nemusi naprosto pifesné fidit. K uré¢itému nedodrzovani managementu
dochdzi mnohdy v dusledku naro¢nosti skloubeni tohoto rezimu s dal§imi aspekty

pacientova zivota mimo epileptické zachvaty.
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Nedodrzovani managementu

Ptestoze si pacienti osvoji urcity management zachvatli, nemusi jej vzdy naprosto
dodrzovat, coz je ostatn¢ vidét také u Cinnosti, které si pacienti mohou obcasné

doptat.

,Drzim se pravidelného rezimu, ale jistéze se ho nedrzim denné. Obcas prosté

kazdy porusi pravidla :)“ (pani Newtonova, ¢lenka on-line skupiny)

Ne vzdy se dany rezim presné dodrzuje. Coz samoziejm& ovliviiuje také to, ze
Management zaméieny na zachvaty neni jedinym aspektem zivota pacientd. Jak
poznamenavaji dals$i autofi pi1 vyzkumech riznych onemocnéni, ¢lovek neni pouze
pacientem, nemocnym ¢lovékem, nybrz ma ve svém Zivoté celou fadu roli, které se
navzajem ovliviiuji a je tfeba je ve svém zivoté a pii svém zivotnim rezimu
zohlednovat (Mol, Law 2003; Pols 2014). Nazornou ukazku v ramci vyzkumu se
stalo vyjednavani managementu potfebného ve spojeni se zachvaty a rodiCovstvi.
Narozeni ditéte celkové odpoutava pozornost od fady potieb a péte o néj se stava
jednou z hlavnich priorit. Péce o dité tak Casto ovliviiuje spankovy rezim a tnavu,
kterym leckdy pacienti s epileptickymi zachvaty pied narozenim ditéte vénovali
zvySenou pozornost. Ve zkoumané on-line skupiné si zejména matky nékdy
vyménovaly své zkuSenosti se spankem, détmi a zachvaty. Sdilely naptiklad
sympatie s matkou malého ditéte, které psala o dlouhodobé unavé a nedostate¢ného
odpocinku, a vyménovaly si zkuSenosti s inavou a jejim piipadnym vlivem na
vyskyt zachvatl v riznych obdobich a véku svych déti. Shodly se pfitom na tom, Ze
starost o dité je prioritou a s pfipadnym odpocinek by méli pomoci predevsim dalsi
¢lenové rodiny, pokud je takovd moznost. Za obzvlast¢ ndro¢né obdobi byva

napiiklad povazovana puberta déti.

»2Doma mé kazdy den ¢ekd pubertdlni Skolni dité, takZe je to velice narocny.
(smich) A takze se tieba kazdy vecer roz€iluju a tak, coz samoziejmé ovlivni
zase kvalitu toho spanku a kdyZ se k tomu pfidaji dalsi véci, tak je to naro¢ny*

(pani Pavlova, rozhovor)

Utastnice vyzkumu v rozhovoru popisovala, Ze pro eliminaci jejich zachvatii je
velmi dilezity spanek. Jako matce samozivitelce se ji vSak nedostava tolik spanku,

kolik by potfebovala. Jeji kazdodennost zahrnuje dlouhé dojizdéni za praci a vecerni
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péci o syna (vetné naptiklad dohlizeni na jeho skolni povinnosti) ¢i ptipadné hadky
s nim, coz ji velmi ubird energii a nema tolik ¢as na odpocinek, pfestoZe je u ni pro
odstranéni zachvatli zasadni. Kviili své praci a synovi tak ¢astecné zanedbava svou
potiebu odpocinku. Snazi se tedy dle svych slov télo povzbudit naptiklad zvySenymi

24

davkami hoic¢iku, které ji pomahaji.

Toto jsou ptiklady, kdy rodi¢ se zachvaty pln¢ nedodrzuje sviij idedlni rezim.
Rodi¢ovstvi v8ak mize také upeviiovat pevné sledovani managementu, nebot’ by
zhorS$eni jejich zdravotniho stavu mohlo mit negativni dopad na jejich dité. Jedna se
kuptikladu o vyhybani se potencialné rizikovym aktivitdm, které nejsou nezbytné pii

péci o dité (rizné druhy sportd, spolecenské akce aj.).

»Ja su posera a bez nékterych véci se radsi obejdu. Mam dité¢ a nemtzu si

dovolit skoncit ve spitale” (pani Dostojevska, ¢lenka on-line skupiny)

Pani popisuje predevSim negativni dopad na své dité, kdyby se mu v disledku
zachvatu nemohla vénovat. Dal§i moznou argumentaci, pro¢ peclivé dodrzovat
stanoveny rezim kvuli svému ditéti, pfedstavuje snaha, aby dité svého rodice vidélo
pi1 zachvatech co nejméné, nebot to pro nékteré z nich miize byt nepiijemny az

deésivy zazitek.

Rodicovstvi je samoziejmé jednou z mnoha roli, kterd ovliviluje management
zachvatli, management se této roli pfizpusobuje a zaroven se leckdy ona musi
prizpisobit danému managementu. Dany pacientliv rezim je tak urCitym neustalym

vyjednavanim mezi aspekty jeho Zivota, zdchvaty a jeho télem.
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Vyjednavani s télem

Uprava napliovani rezimi ve spojeni s dal§imi Zivotnimi rolemi pacientd tzce
souvisi s ur¢itymi formami vyjednavani. Tedy s balancovanim a smlouvanim nakolik
je mozné nedodrzovat individualni nastaveny rezim v disledku dalSich aspekta
zivota a stale se vice ¢i méné uspeéSné vyvarovat vétSimu mnozstvi zachvata.
Nastavovani a ohybani managementu, tak muize byt c¢astecné vnimano jako

vyjednavéanim se svym télem.

»Kdyz si ¢lovék vychytd néjaky ty svoje véci, ten svilj reZim a domluvi se

s télem, tak je tu moznost byt bez zachvatu® (pani Pavlova, rozhovor)

Pii popisovani svého zivotniho rezimu spojeného se zachvaty Pani Pavlova
V podstaté oznaCovala management zachvatli jako vyjednavani s vlastnim télem, coz
odpovida také vyjadieni dalSich pacientli. Nesamoziejmé fyzické stavy spojené
S télem prozivajicim zachvaty jej skrze urcité vznikajici nedostate¢nosti a prekazky
zptitomnuji a télo tak byva uvédomovano a zviditelilovano. Na tomto zakladé télo
v rdmci managementu zachvatu vystupuje jako vyznamny aktér, mimo jiné skrze
pojeti téla jako nositele zachvatu, té€la se zachvaty ¢i té€la nemocného. Z nemocneho
téla prameni nezaddouci zadchvatové stavy. Jejich management je v této perspektiveé

pravé vyjednavani zivotniho rezimu s télem.

Management zachvatii je vSak zaroven zpusobem, jak se o toto nemocné télo starat.
To se ve vypovédich pacientii ¢asto objevuje ve formé upozoriiovani na potieby téla

a péci o n¢j, jako kuptikladu vyse zminény pozadavek nechavat své télo odpocivat.

,Cim vic z téchto &innosti (pozn.: sportd) nemazu délat, tim vétsi mam
pravdépodobnost zachvatu. Prestavam byt totiz v pohodé a moje télo nedostava

to, co potiebuje :)* (¢lenka on-line skupiny)

Péce, kterou potiebuje télo této pacientky, zahrnuje sportovni aktivity, ptfestoze
obecna doporuceni vybizeji osoby se zachvaty k vétsi opatrnosti pii vybéru sportt a
nepovazuji pro né vSechny sporty za vhodné. Jeji té€lo vSak dle jejich slov tuto
¢innost potiebuje a ona ji tudiZ zahrnula do svého zivotniho reZimu. Vytvofila
individudlni rezim na zaklad¢ vyjedndvani se svym télem navzdory nékterym dal§im

védeni (napt. védéni vychdzejici ze zkuSenosti jinych pacienttt).
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Clenové skupiny na socidlni siti velmi Casto 1i¢i potfebu svého téla si zvykat na
zmény rezimu, predevSim rezimi medikace. Tato potfeba je spojend s diirazem na

management jako proces pottebujici uréity cas, nebot’ prave télo tento Cas potiebuje.

,,fesim to, Ze se probudim, vezmu léky, pofadné zapiju a jesté chvilku lezim :)
1) (...) mné to trvalo chvili, nez si télo zvyklo :) :)* (pani Gondikova, ¢lenka

on-line skupiny)

A4

,Je pravda, Ze ¢asem si télo tak né¢jak zvykne (pozn.: na vyssi davky 1€kii) nebo
moznd ¢lovék rezignuje a uz si to ani neuvédomuje a bere to jako nutné zlo*

(pani Byronova, ¢lenka on-line skupiny)

Potieba trpélivosti a ponechani té€lu ¢as zvyknout si na medikaci odpovida celkové
potiebé komunikace a naslouchani svému télu pii vyjedndvani reZimt spojenych se
zachvaty. V pacientské kazdodennosti tak vznika urcity pozadavek na toto
zviditeliované télo reagovat a pracovat s nim. V jejich vypovédich je pak stéle
pritomna jista distinkce mezi subjektem, védomim a télem, které vSak neni zcela
pasivnim objektem, nybrz se Casto skrze zachvaty stavd vyznamnym aktérem, se
kterym je tfeba komunikovat, vyjednavat a spolupracovat. V tomto ohledu vystupuje

management zachvatt jako sjednanda reakce na komunikaci s télem.

»M¢ ho (pozn. fidi¢sky prukaz) wvratili (...) sta¢i nemit zachvaty a také

poslouchat své télo* (¢lenka on-line skupiny)

,,Kdyz je ¢lovék nemocny nebo ma tieba obdobi s Zenskymi zaleZitostmi, tak
zase o to vic je potieba na sebe davat pozor.(...) Musi se naucit hospodafit se
svoji energii a domluvit se s tou svoji hervovou soustavou a s tim mozkem, no*

(pani Pavlova, rozhovor)

Pro uspokojivy zdravotni stav a moZnost maximalné¢ mozného plnohodnotného
zpiisobu Zivota naplnénému vytouZenymi aktivitami je poZadavkem naslouchéani
svému télu a pfizpisobeni mu podobu Zivotniho rezimu. Pokud tento poZzadavek neni

naplnén, miZze dochazet k neZddanym staviim neboli neochoté téla spolupracovat.

»~a od té doby co mi neni dobfe a jsem unavend tak télo odmita

spolupracovat :(:(“ (¢lenka on-line skupiny)
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Management Zzivota se zachvaty je do jisté miry vyjedndnim stélem, které tyto
zachvaty proziva a déla. Jedna se o urcitou formu péce o toto télo, které ji v dasledku
zachvatl vyzaduje, stejné jako vyzaduje jistou davku trpélivosti, nez si zvykne na
né¢které zmény a zacne jim prizplisobovat své reakce. Pii procesu vyjednavani je
jednou z jeho soucasti potieba télu naslouchat, nebot’ pii nedostate¢né péci o své télo
ve smyslu nedostate¢né reakci na naslouchani jeho potieb nedojde K tspésnému
vyjednavani a télo muze zareagovat nezadoucim zachvatem. Skrze tyto formy
vyjednavani s t€lem a management zachvatt je mozné pozorovat, jakych forem v zité
praxi pacientli nabyva dualismus téla a mysli, kde navzdory jejich urcitému
oddélovani nevystupuje télo jako zcela pasivni objekt, nybrz jako aktér, ve

spolupréci s kterym je tfeba dany management zachvatu vyjednavat.

V duchu kartezianského dualismu tak pacienti do jist¢é miry oddé€luji sva téla a
individualni védomou subjektivitu. Tento dualismus je urcitym zplisobem kulturné a
historicky podminén, pfiCemz v ptipad¢ pacientli je toto pojeti zaroveinn castecné
upevnéno biomedicinskymi piistupy. Na rozdil od Kklasického kartezianského
dualismus, ktery télo a mysl pojima jako dvé naprosto odd¢lené entity, v ptipadé
pacienti dochazi K jejich propojovani. Zpusoby vytvaieni jejich vtéleného védéni
totiz odpovidaji tezim Merleua-Ponty (1998) o vnimatelnosti skrze télo, tedy o
piistupu védéni skrze télo, coz je zakladem pro jeho kritiku kartezianského dualismu
(Merleua-Ponty 1998). V ptipadé epileptickych zachvati je vtélené védéni nabyvano
skrze télo, nasledné¢ je zpétné konfrontovano s jinymi zkuSenostmi a dalSimi
védénimi, na zakladé ¢eho dochazi k produkci vtéleného uvédomovaného védéni.
Proces produkce vtéleného védéni pacientli se zachvaty, tak probih4 zptisobem, ktery

na dualistickém pojeti téla a védomi zaloZen neni.
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DalSi védéni: védéni blizkych (ne)humannich aktéru

Predmétem této prace je predevsim pacientské védéni s dirazem na védéni vtélené,
nicméné béhem vyzkumu se samoziejmé vyskytla také cela fada dalSich védéni
spojenych s epileptickymi z&chvaty — 1ékaiska védéni, védéni dalsich (blizkych) lidi,
védéni piistroja ¢i jinych aktéra. Ugelem této kapitoly je tak alespoii Gaste¢né nastinit
dalsi zptisoby védéni a ilustrovat zejména zpusoby, jakymi ostatni aktéfi poznavaji
nadchézejici zachvaty a podileji se tak na védéni o nich. Zaméfuje se pfitom na
védéni o prichazejicich zachvatech, které si vytvareji osoby blizké ,,pacientovi® a
(asisten¢ni) psi. Obé tyto skupiny aktérdi mivaji sklony si osvojit veédéni,
prostiednictvim kterého poznavaji blizici se zachvaty jinych. Casto skrze velmi

blizky vztah a ditvérnou znalost osoby trpici zachvaty.

Obdobnou hlubokou znalost zmény stavu téla na ptipadu glykémie ukazuji autofi
Annemarie Mol a John Law (2003), kdyz blizci diabetikti nékdy az automaticky
poznavaji zménu jejich hladiny cukru, naptiklad pravé diky zménam jejich chovani,
které muze byt podrazdéné ¢i mrzuté (Mol Law 2003: odst. 33). Zména chovani
souvisejici se zachvaty je jako poznavaci znameni bliZiciho zachvatu rovnéz uvedena
Vv priruc¢ce o epilepsii vydanou neziskovou organizaci vénujici se dlouhodobé¢ tématu

epilepsie a zachvatu.

,,Nekteti lidé s epilepsii jsou pro zménu jiz n€kolik dni ¢i hodin pied 'velkym'

zachvatem popudlivi, rozladéni ¢i podrazdéni* (Stehlikova, Modra 2016:10).

Zména chovani jako poznavajici znak ptichdzejiciho zachvatu v této piirucce volné
navazuje na informace o existenci aury a nékteré jeji podoby. Obé& tyto formy védéni
jsou zde obdobné zminény jako poznavaci mechanismy nadchazejicich zachvati bez
naznaku sebemensi hierarchizace mezi nimi. Autorky pfimo spojuji zménu chovani
S generalizovanym ,,velkym* zachvatem. Z vypovédi Gcastnikl a ucastnic vyzkumu
vSak nebylo obvykle zifejmé, zda jsou tyto zmény spojené vyhradné
s generalizovanymi zachvaty, nebot’ vétSinou odkazovali na zachvat bez jeho blizsiho

urceni.

Kromé podrédzdéného a naStvané¢ho chovani byva nékdy schopnost jinych lidi
rozpoznat blizici se zachvat odvozena od rozeznavani zvlastniho specifického vyrazu

¢i pohledu.
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Htfeba ma dvou a pulletd dcera to na mné pozna, Ze mi neni dobfe, asi se mi

zméni vyraz, a uz vola tatinka na pomoc :) :)“ (¢lenka on-line skupiny)

K vytvafeni podobného védéni byva za potiebi uréita znalost druhého. Ostatni lidé si
tak leckdy vytvaii védéni o zachvatech a téle svého blizkého srovnatelné jako to
skrze vtélené védéni déla saim pacient. Rodice déti trpicich epileptickymi zachvaty
predstavuji ndzornou ukézku, nebot’ pravé jejich védéni zachvati muze byt zcela
kli¢ové pro management zachvatt jejich déti. Védeéni dalsich aktéri mohou a nemusi

byt védeni vtélena.

Podle autort Mol a Law (2003) ,,Samotna aktivita niterného pocitovani se muze
odehravat mimo vlastni télo doty¢ného* (ibid.:odst. 34), coz ukazuji na piikladu
manzela diabeti¢ky, ktery hovotil o tom, ze Citi, kdyZ se jeho Zzené déla zle. Vtélenost

védéni dalSich aktéra tak nelze zcela vyloucit.

V ptipad€ vyzkumu této absolventské prace na védéni dalSich aktérh v€etné blizkych
osob odkazovali piredev§im samotni pacienti, ktefi kviili pacientskému védéni jako
centralnimu tématu préace, predstavovali hlavni ucastniky vyzkumu. V téchto
vypovédich ucastnici a ucCastnice vyzkumu neodkazovali na védéni dalSich osob
odkazovano jako na védéni vtélené. Zminky o téchto formach védéni se predevsim
tykaji kognitivnich schopnosti poznat (zachvaty jinych) a to vétSinou na zakladé
davérné znalosti osoby prozivajici zdchvaty bez zminky o vlastnim pocitovani ¢i

prozivani zachvati.

Kromé rozeznani bliziciho se zachvatu mohou ostatni lide také pomoci
s informovanim ¢i identifikaci z&chvatu jako takového. Dalsi lidé mohou byt
napiiklad napomocni pfi identifikaci zachvatti v podobé¢ absenci, kdy ¢lovek ztraci
védomi n€kdy pouze na par sekundy a byva pro n&j nékdy naro¢né rozlisit, zda mél

zachvat nebo se pouze zamyslel.

»~Mam nékdy pochybnosti, jestli se mi nestavaji ty kratky dvousekundovy
(pozn.: zachvaty), ale zaroven to se bézné nepozna (...), je blby se nékoho

zeptat, ale to by mi asi lidi fekli“ (pan Van Gogh, rozhovor)

Ucastnik vyzkumu mival v détstvi zachvaty ve formé& absence. O nich se dozvédél az

po svém vétsSim zachvatu, kdy mu zaroven byla diagnostikovand epilepsie. Do té
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doby byly tyto absence povazovany za zamysleni se. V soucasnosti jiné zachvaty
nemd, neni si vSak jisty, zda se u n¢j stdle neobjevuji absence a ztrata védomi Ci
pouze pii védomi na chvili pfestane pozorn€¢ vnimat a zamysli se na néco jiné¢ho.
Domniva se, ze s identifikaci ptipadnych absenci by mu mohli pomoci jini lidé, ktefi
by si jeho nevnimani v8imli naptiklad béhem rozhovoru. Prestoze dalsi lidé mohou
s takovouto identifikaci pomoci, ani oni nemusi byt vzdy uspésni, jak je vidét na
samotném piikladu nerozeznani ucastnikovych absenci v détstvi. Jejich identifikaci
nejspise vyrazné usnadni znalost absenci jako takovych, védéni o samotné existenci

takovéto formy zachvatt, kterou fada lidi nema.

Jiné osoby vétSinou uspésné informuji o prubéhu zachvatu, pokud je doty¢ny
Vv bezvédomi. V téchto ptipadech lidé spiSe rozpoznaji, Zze se jednd o epilepticky
zachvat, nez pii absencich. Pacientova znalost pribéhu vlastniho zachvatu, ktery
zaziva v bezvédomi, byva zasadné spjata s védénim dalsich osob, které byly zachvatu
pritomny. Jejich védéni byva jedinym pacientovym védénim o pribéhu takového
zachvatu, nebot’ pii ztrat¢ védomi saim zachvat nevnima. Jeho vtélené védéni vychazi

piedevsim ze stavili pfed a po zachvatu.

Vyjma dalSich osob s uréitou formou védéni o0 zachvatech také pracuji nehumanni
aktéfi. V posledni dobé se tesi velké oblibé nékteré pristroje, které slouzi jako
signalizacni pomucky zachvatu. Zachvat casto nesignalizuji pouze samotnému
pacientovi, ale mohou o ném informovat i dalS$i osoby a slouzit tak k ptivolani
pomoci. Diky tomu si tak tfeba monitorovaci zafizeni v podob¢ specialnich hodinek
obzvlasté oblibili rodice déti trpicich zachvaty. Jako signaliza¢ni pomticky pro piipad

zachvatl jsou déle specialné cvi€eni také asistencni psi.

Psi pomdhaji pfedevS§im s urCovanim blizictho se zachvatu a jeho signalizaci
pacientovi ¢i ptipadné jinym osobam. Cvicitelka psi vycvikového centra, které se
mimo jiné vénuje pravé vycviki asisten¢nich psi pro osoby trpicimi stavy ztraty
védomi a zachvatovymi onemocnénimi, mé nékolikrat béhem naseho rozhovoru
upozoriiovala, ze s pfesnou jistotou, na co piesné pes pii epileptickych zachvatech
reaguje, ve vycvikovém centru fici nemohou. Pfestoze se domnivaji, Ze se jedna o

zmény elektromagnetického pole osoby pfed zachvatem a béhem né;j.
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»vedei (...) se shoduji na tom, ze pravdépodobné ten pes reaguje na zménu

elektromagnetického pole* (cvicitelka psi pani Pavlovova, rozhovor)

Elektromagnetické zmény jsou métitelné, avSak podle ni neni mozné zméfit, na co
presné reaguje pes, kdy a jak poznd onu hranici, kdy se zac¢ind néco dit, néco neni
v poradku. Podle rodiny, ktera ma asistenc¢niho psa a pracuje S nim pii urCovani
zachvatl, jejich fenka nejspiSe reaguje na né¢jaké zmeény pachu. Také dalsi lidé se
zkuSenostmi se zachvaty se v on-line skuping shodli, Ze jejich psi (ve vétSing ptipadi
bez jakékoliv zkuSenosti se specidlnim tréninkem) ptichazejici zachvat poznaji, ze jej

vyciti.

Je pozoruhodné, ze v ptipad¢ poznani zachvatu dalSimi osobami, se spiSe hovofii o
kognitivnich dovednostech téchto lidi vypozorovat zménéné chovani ¢i zmény
vyrazu a pohledu ¢lovéka s blizicim se zachvatem. U psu s podobnymi dovednosti se
pfimo hovofi o schopnostech rozeznat zachvaty pomoci vtéleného védéni, které
zachvaty citi ¢ichem, vyciti elektromagnetické zmény ¢&i prosté neurCité vyciti. Pes
tedy urcitymi télesnymi zplsoby pocituje pirichazejici zachvaty, kdezto u lidi je
zaméfena pozornost predev§im na jejich poznavaci schopnosti spojené spiSe s jejich

rozumem, mysli.

PiestoZe neni zcela jasné, jak psi piichazejici zachvaty poznaji, rizni majitelé psu se

shoduji, Ze jejich psi zachvat poznaji a to ¢asto bez specidlniho asisten¢niho vycviku.

»jsou psi, ktefi poznaji blizici se zachvat diive nez nemocny. Pes je u vas a da

se vycviéit” (¢lenka on-line skupiny)

»~Mame psa doma a vzdycky poznd, kdy uz mi neni dobfe a to mé¢ hlida i v

posteli pfes den se mnou spi (¢lenka on-line skupiny)

»Pred Ctyfmi lety jsem pfiSla o psa-fenku, kterd dokézala ohlésit ptichdzejici
zachvat. Naucila se to Gplné sama, Gsp&$nost méla 100 procentni. Ja sama to

predvidat nedokazu“ (lenka on-line skupiny)

Samoziejmé psi pfedstavuji obrovskou pomoc pii poznavani zachvatii predev§im pro
pacienty, ktefi bez jejich pomoci nejsou schopni zachvaty doptfedu rozeznat hlavné
kvali absenci prozivani aury. Pes vSak miZe byt velmi u¢innym ,detektorem*

zachvatu také pro pacienty, ktefi aury pocituji. Schopnost psa rozeznat zachvat je
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vsak pouze prvnim krokem k asistenci pii zdchvatu. Zasadni podminkou uspésné
pomoci je schopnost zachvat signalizovat a vzdjemné porozuméni mezi psem a

pacientem, Ze tato signalizace opravdu znamena blizici se zachvat.

,,Protoze naulit to toho psa neni tak tézké, ale naucit to toho ¢loveéka s tim
psem spolupracovat, na tom to cely stoji.(...) kor u té epilepsie, kdy nejsme
schopni fict, (...) co ten pes bude dé¢lat. Tak je strasné¢ dulezity toho Cloveka

naucit, aby toho psa pozoroval®“ (cvi¢itelka pst pani Pavlovova, rozhovor)

Pro tspésnou spolupraci mezi psem a pacientem pi1 poznavani bliziciho se zachvat
se stdva nezbytnym védeéni psa o nadchazejicim zachvatu, ale také védéni pacienta o
zpusobech, jakymi pes dava najevo (signalizuje) toto své védéni. Zasadnim bodem
procesu uceni se je tak u pacientli vyuzivajici predev§im sluzeb asisten¢niho psa
vénovani pozornosti psovi a rozliSovani jeho zplisobti komunikace. Také pii popisu
zpusobu pomoci necvi¢enych pst je ziejmé, ze jejich majitelé znaji jejich reakce na

blizici se zachvaty.

»mame jezevcika, ten vyciti, kdyz se blizi zachvat, chodi za mnou* (¢lenka on-

line skupiny)

,,Psi to na nas poznaji. MUj pejsek by to jakoby v den zachvatu tusil. Cely den

je moc hodny* (¢lenka on-line skupiny)

Citace dvou ¢lenek on-line skupiny poukazuji na chovani jejich psu, které je spojené
s blizicim se zachvatem, jako chovani peCovatelské, kdy se psi snazi byt majitelkam
na blizku a opatrnosti zohlediuji jejich naroénéjsi stav.!® Dulezity je vSak samotny
aspekt znalosti chovani psti a jeho souvislosti se zachvatem ze strany obou majitelek.
V rodiné pracujici se specialné vycvic¢enym psem Tracy fena z&chvat svého majitele
signalizuje jeho matce, kterou se snazi pfivést na pomoc. Pani podle svych slov
pozna, ze Tracy signalizuje zachvat syna diky jejimu upfenému a naléhavému
vyrazu, ktery je zcela specificky naptiklad v porovnani s okamziky, kdy se dozaduje

hry ¢i pamlsk.

18 Jedna z wicastnic vyzkumu popisovala podobné chovéani pfed svym zachvatem u svého kralika.
»100% to na mné poznd mij Kralicek, a to jesté nez prijde (pozn. zachvat), chova se ke mné vic
mazlivé a cumackem do mé strka a tim uz taky poznam, Ze se bude néco dit* (pani Karlova, ¢lenka
on-line skupiny, soukroma zpréava)
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,,Nekdy je to az takovy pohled 'délej, co jdes tak pomalu' (pani Seifertova,

matka majitele Tracy, rozhovor)

Obe¢ jiz maji tuto komunikaci nékolikrat vyzkousenou (,,jsou sehrané*) a signalizace
tak probiha jasné a samoziejmé. Tato rodina se vSak musela na zac¢atku signalizovani
Tracy ucit a tak naptiklad jednu z jejich prvnich signalizaci nepoznali. Tracy si
odmitala vzit svij postroj, bez kterého nevychazi z domu, a jit ven s panickem.
Teprve poté, co pies jeji protesty Sel ven a prodélal zachvat, poznal, Ze prave toto je

jedna z forem jeji signalizace.

Podle cvicitelky asistenénich pst klicovym hlediskem pro tspésné signalizovani
zachvatll predstavuje vytvoieni vztahu mezi psem a pacientem. Kromé vnimani a
porozuméni psi komunikaci ze strany Clovéka je nezbytné, aby pes jednoduse
danému cloveku signalizovat chtél. Pokud mu na ¢lovéku zéalezi, dava si nepochybné
vice zalezet na ispé$ném informovani o nadchazejicim zachvatu, nez kdyby tomu tak
nebylo. Zajem musi byt projeven také ze strany ¢lovéka. Pokud pes zjisti, ze je jeho
signalizace pichlizena ¢i ignorovana, mize dojit k zavéru, Ze se mu Vv signalizaci dale
pokracovat nevyplati. Je tedy tieba jeho snahy ocenit chvalenim ¢i odménami.
Dokonce i pies obvyklé delsi ¢asové rozmezi mezi signalizaci a odménou, které
vznika v dusledku prubéhu zachvatu a naslednym vzpamatovani se, byva takovyto

zajem a uznani postacujici.

Pes vSak nepomaha pouze pacientim rozeznat zachvat, jak je vidét naptiklad u
Tracy, byva také schopny pfivolat pomoc druhych a navic, jak se shoduje rodina
Tracy, cviéitelka pst a dalsi majitelé psu, psi jsou schopni poméhat nemocnym jen
svou piitomnosti, nebot’ uz pouha moznost spolehnout se na né mize vyvolavat

v lidech Klid.

,,Osobna skusenost’ dostal som zachvat pes pri mne lezal a vyl tym zburcoval
domacu a pomohla mi ale pocas aury bol tieZ pri mne a to ma upokojovalo

nakoniec zachvat neprisiel...* (pan Moliere, ¢len on-line skupiny)

»~Méame doma pouli¢ni smésku, ale spolehlivé mé upozorni na kazdy zachvat,
nikdo ho to neucil, mohu v noci klidné spat, hlida syna pes“ (¢lenka on-line

skupiny)
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Na psa mohou spoléhat samotni pacienti a také jejich blizci. Ostrazité hlidani
zachvatil tak mize byt pifenechdno zejména na psovi, lidé jsou klidnéjsi, k cemuz
nékdy rovnéz prispiva psova dovednost piivolat pomoc. Vzhledem k tomu, Ze stres
mnohdy predstavuje vyznamny spoustec epileptickych zachvata spolehnuti se na psa
a uklidnéni mize ptinést také k jejich ¢aste¢né eliminaci, na coz poukazuje cvicitelka

pst, ktera se s timto jevem u svych klientt po piedani psa ¢asto setkava.

,v moment€, kdy ty lidi dostanou toho psa a opravdu toho psa chtéji, (...) tak
uz jenom to védomi toho, ze nezistane ve Stychu, tak snizuje pocet té Cetnosti

téch zachvatovych stavi‘ (cvicitelka psti pani Pavlovova, rozhovor)

Urcita moZnost spolehnuti se na psa a pirenechani mu urcité miry zodpovédnosti za
rozpoznani a signalizaci zachvat v predstihu mize byt sama o sob¢ ,léCebna®.
Oc¢ividné na 1éCbu a celkovy zdravotni stav pacienta miva také pozitivni vliv
vytvoreni blizkého vztahu mezi nim a psem. Vztah mize byt prohlouben spolupraci
pii managementu zachvati a dat tak wvzniknout pratelstvi, jaké clovek

S monitorovacimi hodinkami nejspiSe nenavaze.

Diky svému postroji informujicim o zdravotnim stavu psovoda sdé€luje pes svou
piitomnosti okoli, ze ¢lovék vedle n&j trpi epileptickymi zachvaty. Asisten¢ni psi
timto zptsobem v podstaté sd€luji nemoci svych majitelt a podileji se tedy na jeji
zviditeliovani. To pfinasi vyhodu pii potiebé poskytnuti pomoci pacientovi, nebot’
napiiklad pii epileptickych zachvatech ptitomnost psa informuje o tom, ze Clovek
lezici na zemi nejspiSe prodelava zachvat a je tfeba mu pomoci. Za urcitou nevyhodu
muze byt toto sdé€leni povazovano v piipadé, kdy k zachvatu nedochédzi a pomoc
potieba neni, nebot’ asistencni pes neustdle upozornuje, ze ¢lovék vedle néj neni
zdravy, ptestoze vétsinou zcela zdrav vypada. Pes se timto zptisobem spolupodili na
délani nemoci, coz dle slov cvicitelky pst 1 majitele Tracy, mize byt pro pacienty

naro¢né a je tfeba s tim pracovat.

Dalsi védéni osob ¢i zvitat blizkych pacientovi s epileptickymi zachvaty ukazuji
multiplicitu v&déni spojenych s témito zachvaty, ktera jsou vzajemné propojena,
navazuji na sebe a sjedndvaji se uvnitt sebe navzajem (srov. Mol 2002). Napiiklad
védéni psa a pacienta o zachvatech jsou propojena a spolupracuji spolu. Na védéni

psa o prichazejicim zachvatu navazuje védéni pacienta o vyznamech signalizace psa.
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V kazdodennosti jsou tato védéni vzajemné sjednavana, coz ukazuje potieba osvojeni

si spole¢né srozumitelné konverzace.
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Pacientska védéni a epileptické zachvaty

Pacientskymi védénimi jsou zde mySlena védéni, se kterymi pracuji pacienti, tedy
v8echna védéni, kterd néjakym zplisobem vyuzivaji. V tomto pojeti jsou pacientska
védeéni o epileptickych zachvatech jakousi brikolazi riiznych znalosti o prozivanych
zachvatech a vlastnim téle, které pacienti davaji do nového kontextu ve snaze
vytvofit Zivotni reZim, management zachvati, ktery by usnadnil Zivot s nimi, a do

jisté miry jsou také urcitou snahou pochopit tyto stavy a s nimi spojené zkuSenosti.

Pojem brikolaze ve spojeni s mytickym myslenim zavedl do socialni antropologie
Claude Lévi-Strauss (1996). Pomoci n&j ptirovnava postupy mytického mysleni
K praci domaciho kutila, ktery vytvaii nove vytvory ztoho, co bylo doma diky
piedchozimu nashromazdéni vSeho co, se by se ptfipadné jednou mohlo hodit, bez
vétsiho doptfedu zamysleného planu cilového instrumentu (Lévi-Strauss 1996: 34).
Pacientské védéni tak obdobné vznikéd na zékladé vSeho co, bylo nashroméazdéno o
zachvatech a téle. Tyto stiipky védéni se postupné skladaji a n€kdy opét rozkladaji
do urcitého nového souboru védéni o vlastnich zachvatech a svém télem, piicemz
s novymi zkuSenostmi vznikaji nové stfipky, které je mozné piridavat a jiné zase

odebirat.

Nektera védéni se pritom mohou stat ustiednimi prvky dila, na které navazuji dalsi.
Stredobodem brikolaze tak mize byt kupiikladu védéni o podobach prozivanych
zachvati véetné doby ¢i pfiCin jejich vyskytu. Mize tam byt také ona disko-koule,
viteni zvuku, svisténi o€i, pocit strachu ¢i pisnicka hrajici v hlavée, predstavujici auru,
predzvést zachvatu, na kterou se dale mize pfilepit védéni o technikach vyuziti
k odehnani zachvatd. Tam, kde se pacientovi nedafi najit védéni o prozité aufe ve
svém domdacim télesném inventafi, mize pfispét upozornéni jinych na nevrlé
chovéni, védénimi ptibuznych o zménach vyrazu ¢i pohledu nebo také Stouchdni do
ruky ¢umakem jako psi signalizace bliziciho se zachvatu. K vyslednému kontextu
celkového dila pak samoziejmé piisp&ji také dalsi védéni napiiklad védéni méticich
piistroji vypovidajici o epileptiformnich vlnach jako reakci na blikajici svétlo.

Vitéleni védeéni o epileptickych zachvatech je dil¢i ¢asti celkového védéni pacientd.

Zpusoby vytvareni tohoto vtéleného vé€déni podléhaji trochu slozitéjSim procesiim,

které by bylo mozné v nékterych piipadech ptirovnat ke zplsobu vzniku perly.
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V nekterych ptipadech je ¢ast vtéleného védeéni pacientovi jednoduse zndma. D4 se
tak vice ¢i méné piimo pfilepit k vysledné brikoldzi védéni (napi. zachvaty
Vv generalizované podob¢). V jinych ptipadech je vSak zapotiebi ji pracnéji vytvaret.
Dochazi k tomu casto na zdkladé néjakého vnéjsiho impulzu naptiklad ze strany
lékare ¢i jinych pacientt, ktefi mohou daného pacientovi sméfovat k uvédomovani si
obsahtl jeho vtéleného védeéni, které on sadm po této radé v sob¢ hleda a do jisté miry
také vytvari. Podobné jako perlotvorky a perlorodky vytvaii perly ze zrnka pisku,
které se dostane do jejich tél a ony jej pracné obaluji perleti az k vysledné lesklé
perle. Obdobné mohou informace z vnéjsku zpracovavat pacienti s epileptickymi

z&chvaty.

Naptiklad pacientky se zachvaty se mohou dozvédét, ze zachvaty néjakym zplisobem
mohou souviset s menstruaci a menstrua¢nim cyklem obecné. Aby mohla byt tato
informace ptidana do soubory védéni pacientky o jejich konkrétnich zachvatech, je
zapotiebi sledovat piipadné souvislosti téchto dvou télesnych stavi jejich
prozivanim. Tak je mozné zjistit, Ze menstruace mtiZze ptijit jako reakce na prodélany
zachvat (napf. vSak pouze na zachvat generalizovany) a zéaroven, ze v dobé
menstruace €1 jinych obdobi menstrua¢niho cyklu se pravidelné vyskytuji zachvaty

jako reakce na cyklus.

Vtélené védéni je tak soucasti brikolaZe pacientského védéni o nemoci. Aby urcité
znalosti mohly byt zapojeny do celkového repertodru vtéleného védéni, musi
dochézet k vice ¢i méné naroénym procestiim jejich vytvaieni a zapojovani. Vtélené
veédéni, vCetn¢ procest jeho vytvaieni, je formovano télem. Télo je tedy médiem
tohoto v&déni a proto je narocné postihovat ho jinymi symbolickymi systémy jako

napiiklad jazykem.
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Zaver

Tato prace se zabyvala otazkou védéni v zitych kazdodennostech pacientii
s epileptickymi zachvaty, predev§im pak vtélenym pacientskym veédénim jako
podoby védéni, které si pacient vytvari na zaklad¢é prozivani a zazivani. Pozadavek
tohoto védéni v pfipadé prozivani epileptickych zachvatt je do jisté miry dan jejich
variabilitou a individualni specificnosti, nebot’ epileptické zachvaty mivaji fadu
ruznych podob. Pti konkrétnich ptipadech jednotlivych pacientli tak byva zapotiebi
osvojeni si znalosti o specifi¢nosti svych zachvatl. Prostfedkem pro ziskdvani téchto
znalosti byva vytvéfeni si vtéleného védéni na zakladé prozivani zachvati.
Pozadavek na formovani téchto znalosti pfitom nevznikd pouze ze strany samotné
pacienta, ale Casto také od jeho I1ékaie ¢i dalSich zucastnénych osob jako naptiklad
rodiny ¢i pratel. Na zdkladé svého vtéleného védéni si pacient vétSinou osvojuje
védomosti o konkrétnich podobach svych zachvatt (jejich typa ¢i dalSich specifik),
spoustect vyvolavajicich zachvaty, aur jako zptisobu stavli informujicich o blizicich
se zachvatech a zivotnich rezimech, které¢ je tieba v dusledku snahy ptfedchazeni

zéachvatl piijmout.

V duisledku epileptickych zachvatl se ¢lovék musi ucit nové pozorovat a pozndvat
své télo, nebot’ vtélené¢ védeéni zaloZzené na tomto pozorovani a prozivani by mu
mohlo vyznamné ulehcit Zivot se zachvaty. Je zapotiebi naucit se specifické rysy
svych zachvati (jejich podobu, spoustée, aury a zivotni rezimy s nimi spojeng).
Pacienti se tyto aspekty svych zachvatt leckdy uc¢i pomoci zkousSeni urcitych véci,
¢innosti ¢i situaci, coz ma vyhodu prohloubeni téchto znalosti a védéni, cemu by se
mél vyhnout. OvSem toto zkouseni mnohdy zahrnuje ur¢ité riziko vyskytu zachvatu,
ktery miize byt pro pacienta nepiijemnym az nebezpecnym. Ddle je potieba uceni se
uréité miry zodpovédnosti za své zachvaty, tedy jednat s rozvahou ve snaze
eliminovat mnozstvi zachvatii a nezpusobovat Si zachvaty, kterym by bylo mozné
predejit. V neposledni fad€ byva pro pacienty se zachvaty velmi dilezité naucit se
smifit se svymi zachvaty a cCastokrat predevsim s jejich neblahymi dopady na
pacientiiv zivot. Uceni se skrze vtélené¢ védeéni byva celozivotnim procesem, nebot’
specifika zachvatii se mohou v prib&hu pacientova Zivota ménit a samotny Zivot

vvvvv

procesy uceni vytvaii pacientské vtélené védéni.
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Pti vyzkumu pacientskych védéni o epileptickych zachvatech je naprosto zédsadni
védeéni o aurdch. V této praci navrhuji aury vymezit jako vtélené¢ védéni vytvarené
skrze uvédomovani, vnimani a citéni téla. Jedna se o uvédoméni specifickych
télesnych prozitkl, po kterych mize nasledovat epilepticky zachvat a které byvaji
spojovany s moznosti bliziciho se epileptického zachvatu. Vtélenost védéni aury, jeji
niterni prozivani a blizka znamost tohoto prozivani pfinasi fadu kontrast naptiklad
V porovnani zndmosti prozivani aury a narocnosti jejitho uchopeni slovy a ptiblizeni
jinym ¢i jeji ddvérna znamost a jistota v porovnani se zmatenosti a ztratou pameti,
které¢ byvaji Casto spojené s prozivanim epileptickych zachvati. Pro samotné
pacienty je aura dulezita predevSim jako varovani pfed nadchazejicim zachvatem,
které jim umoziuje usnadnéni jeho prubéhu ¢i dokonce jeho tUplné zastaveni.
Zamezit zcela blizicimu se zachvatu vSak dokaze pouze ¢ast téch, které zachvaty
zazivaji. Pokud maji tuto dovednost a znaji jeji pficinu, vétSinou ji spojuji se snahou
upfeni pozornosti na néco jiného nez na samotny zachvat, k ¢emu jim pomdhaji
naptiklad nékterd fyzicka cviceni. Aura do zivota pacientii se zachvaty ptfinasi fadu
vyhod, diky ¢emu snaha jejiho poznani a objeveni piipomind az honbu za svatym

gralem. Také proto je jeji absence vniména velice negativné.

Na zaklad¢ vSech téchto naucenych védéni si pacienti vytvaii ur¢ity management
zivota, Ktery piedstavuje ur¢ité zohlednéni zachvatt vlastniho téla, v jehoz ramci je
tfeba pfijmout ncktera opatfeni a osvojit si urCit¢ zasady. Ty mohou vychazet
Z raznych védéni a mohou byt urc¢end obecné lidem trpicim zachvaty ¢i konkrétnimu
pacientovi. Pacientiv individudlni rezim s témito obecnymi radami casto
spolupracuje a dale vychazi z konkrétniho vtéleného védéni, které je reakci na
pozadavky pacientova téla. Vzhledem k tomu, Ze toto télo miva sklony k zachvatim
a pacient se jim chce témét vzdy vyhnout, je zapotiebi ur¢itd mira vyjednavani a
prizpisobovani se. Pacient se snazi skloubit potencidlni pfitomnost zachvati
s dalSimi aspekty jeho Zivota a t€lo do jisté miry potiebuje zvySenou péci, aby se
vyhnulo zdchvatovym staviim. Osvojeni si zivotniho rezimu spojeného se zachvaty je
ur¢itym vyjednavanim s télem ohledné jeho potieb, kterym je tfeba naslouchat, aby
k zachvatim nedochazelo. Pfi vyjednavani managementu zachvatli dochazi

K ustanovovani téla jako aktéra a urc¢itému dualismu mezi mysli a télem.
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Piestoze se tato prace primarné zaméfovala na védéni pacienti, v piedposledni
kapitole jsem nastinila také néktera védéni dalSich aktéri. Védéni dalsich aktért
blizkych pacientovi mohou zahrnout védéni lidi jemu blizkych ¢i psi, ktefi mohou a
nemusi byt specidlné¢ vycviceni pro potfeby vytvareni védéni o epileptickych
zachvatech. Piestoze autofi Mol a Law (2003) pii svém vyzkumu hypoglykémie
setkali s manzelem ucastnice vyzkumu, ktery piimo referoval o vlastnim pocitovani
manzel¢inych stavi spojenych s hladinou cukru (Mol Law 2003: odst. 34) pii tomto
vyzkumu bylo na fyzické prozivani a vyciténi zachvati referovana hlavné v ptipadé
pst, kdezto u blizkych lidi byly jejich dovednosti spiSe popisovany jako schopnosti
rozpoznat zachvat napiiklad na zakladé zmény pacientova chovani ¢i vyrazu. Toto
védéni tak bylo ddno vypozorovanou daveérnou znalosti pacienta spiSe nez vlastnim
vtélenym védénim. V piipad€ pst o jisté forme vtélenosti jejich védéni na zaklade
tohoto vyzkumu hovofit Ize. Védeéni psti predev§im zahrnuje schopnost rozeznat
blizici se zéachvat, signalizovat tuto znalost a dovednost poskytnuti pomoci ¢i
piivolani dalSich osob na pomoc. Signalizovani zachvati psem a obecné jeho
zpusoby komunikace je nutné vyjednavat s jeho majitelem, ktery se musi kromé
svych vlastnich télesnych stavii spojenych se zachvaty ucit rozeznavat také formy
komunikace psa snimi spojené a dale ulit se pro psa srozumiteln¢ na tuto

komunikaci reagovat naptiklad prostfednictvim odménovani tohoto chovani.

V disledku prozivani epileptickych zachvatli je zapotiebi, aby pacienti pracovali
s fadou védeéni a osvojili si své individualni vtélené védeéni, které odrazi rtiznorodé a
specifické prozivani jejich zachvati. Pacientovo vtélené védéni obsahuje predevsim
znalosti o podobéch svych zachvatd, jejich spoustéct, aur jako predzvésti zachvatl a
managementu zivota se zachvaty jako zplsobu jejich zohlednéni v Zivoté pacienta.
Toto vtélené védeéni se vytvaii pomoci prozivani se a uceni se o své télesnosti. Tyto
poznatky zasadné ovliviiuji osvojeny zity reZzim se zachvaty, kdy si pacient na
zaklad¢ vtéleného védeéni individualizuje urcité obecné rady a doporuceni, pricemz se
tento management zivota se zachvaty ¢asto podoba procesim vyjednavani s vlastnim
télem mezi jeho potiebami spojenymi se zachvaty a dal§imi aspekty Zivota pacienta.
Mezi dalsi védéni kromé védéni vtélenych, se kterymi pacient pracuje a do jisté miry

se tak vtomto smyslu stavaji praktikovanymi pacientskymi védénimi, patii kromée
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biomedicinskych védéni také naptiklad védéni dalSich osob blizkych pacientovi ¢i
tteba (asisten¢nich) psii. VSechna védéni, se kterymi pacient pracuje, vytvari uréitou
brikolaz védéni o epileptickych zadchvatech. Soucésti této brikolaze je vtélené védéni

pacientd, které podléha specifickym procesiim vytvareni, zapojovani a prace s nimi.



77

Summary
As a result of living with epileptic seizures, patients need to work with a variety of

knowledge and acquire their individual embodied knowledge that reflects the diverse
and specific experience of their seizures. Patient's embodied knowledge includes for
example knowledge of the forms of their seizures, their triggers, auras as the warning
before the seizures, and the management of life with seizures as a way of taking them
into account in a patient's life. This embodied knowledge is created by experiencing
and learning about its physicality. This knowledge fundamentally affects the adopted
living regime with seizures where the patient personalizes certain general advice and
recommendations on the basis of embodied knowledge, and this life-style
management often resembles the processes of dealing with one's own needs in
connection with seizures and other aspects of the patient's life. Other knowledge,
apart from the embodied knowledge, with whom patients work, include biomedical
knowledge, knowledge of people or animals close to the patient. All knowledge with
which the patient is working creates a certain bricolage of knowledge of epileptic

seizures including the embodied knowledge.
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