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1. UVOD

K vybéru tématu ,, Moznosti jprdce s rodinou pFi zdvainém onemocnéni ditéte epilepsii* jsem byla
motivovana vlastni nékolikaletou osobni zkudenosti s podporou ditéte trpiciho t&zkou formou
epilepsie. Diky tomu jsem mohla nahlédnout do mnoha situaci jak z hlediska ditéte, tak i celé jeho
rodiny. Jednou ze zku3enosti, kterou jsem si odnesla, bylo zjiiténi, Ze informovanost o moznostech
odborné pomoci pro rodiny s ditétem s epilepsii neni dostatedna (nebo chybi uplné) a zvlasdt’ vyrazna
je tato skutecnost s porovnanim nabizenou odbormnou pomoci rodindm s détmi jinym zptisobem
zdravotné postiZzenych (t€lesnym, smyslovym, mentalnim atp.).

Z tohoto diivodu je hlavnim cilem mé prace zmapovani mozZnosti odbomé pomoci. Dil¢im cilem je
uvedeni tématu do Sirdiho teoretického celku, ve kterém za zvlast' dileZité pokladam teorii o
psychologii rodiny jako systému, v némz je nemoc ditéte pokladana za specifickou zatéZ postihujici

cely rodinny systém.

Praci jsem rozdélila na dvé& &asti - teoretickou a praktickou (vyzkumnou). V teoretické &asti se
zaméfuji na tfi hlavni oblasti: vprvni se vénuji nemoci z hlediska obecného (terminologického),
psychologického a zhlediska nemoci jako rizikového faktoru ve vyvoji ditéte. V ramci toho se
zabyvam epilepsii, jeji definici, etiologii, typiim epileptickych zachvati, kombinaci epilepsie s jinymi
onemocnénimi, diagndze, prognéze, 1é¢b& epilepsie a zménami psychickych funkci v disledku

epilepsie.

V druhé teoretické oblasti se vénuji tématu nemoci ditéte v souvislosti s jejimi disledky na rodinu.
Pozornost jsem zaméfila na reakce rodi¢t na nemoc ditéte, na proces pfijeti postiZeni ditéte, na
vychovné styly rodi¢i a na specifika epilepsie. Dale uvadim problém stresu, jeho zvladam a odolnost
jedince. Zvlastni pozornost jsem pak vénovala psychologii rodiny v kontextu rodinného fungovani,

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

V tFeti teoretické &asti jsem se snaZila co nejkompletngji a nejpiehlednéji uvést viechny stavajici
mozZnosti odborné pomoci rodindm v systému zdravotnictvi, $kolstvi, socidlni pé&e, zajmovych a

spole¢enskych zafizeni.

V praktické (vyzkumné) ¢asti vychazim ze své zkusenosti dobrovolnika ve FN Motol a ze spoluprace
se zajmovou organizaci EPI-RODINA a chci v ni zpracovanou teorii porovnat se ziskanymi daty
v podobé vypovédi rodin o vlastnich Zivotnich zku$enostech s onemocnénim jejich ditéte vaznou

formou epilepsie.



I. TEORETICKA CAST

2.  NEMOC JAKO FENOMEN

Prostupujicim tématem celé této prace je nemoc, onemocnéni, choroba, zdravotni postiZeni, a proto
chci nejprve poukazat na $ir$i podstatu tohoto fenoménu. Nemoc je pfirozenou, i kdyZ obecné
neZzadouci soudasti, lidského Zivota. Vyfazuje &lovéka z ,,b&Zného Zivota,” pfinasi do ngj zasadni
zmény, je zdrojem utrpeni, bolesti, strachu ¢&i uzkosti. Klade zvy$ené naroky na adaptabilitu Eloveéka a
mobilizuje jeho télesné i psychické sily. Nemoc je ale také vyzvou k zamysleni se nad hodnotou
zdravi, kvalitou a smyslem lidského Zivota. Hodnotu zdravi zduraziiuje MI¢ak (2007), kdyz uvadi, ze
,zdravi nepredstavuje samoziejmy a pFirozeny stav, ale zdsadni hodnotu, o niZ je zapotrebi
individudlné. i kolektivné pecovat. Jeho udriovani a posilovani vyZaduje, aby clovek systematicky
rozvijel specifické védeéni, které se vztahuje k tomuto fenoménu, jez je vyznamnou podminkou jeho

uspésné Zivotni seberealizace a dileZitym aspektem kvality jeho Zivota* (MIEék, 2007, s. 9).

Samotny pojem nemoc prosel dlouhym vyvojem a jeho pojeti se 1i§i podle riznych hledisek védnich
disciplin, které se jim zabyvaji. V ramci psychologicky orientovanych véd je dileZité odli$it pojem
nemoc od pojmu choroba. Choroba je abnormalitou, k niZ dochazi v astech lidského téla a ktera
miZe byt zjisténa lékafskou védou (oblast patofyziologie), kdeZto nemoc pfedstavuje pocity, které
lidé zakou$eji. To znamend, Ze choroba se vztahuje k organické roving, zatimco nemoc k roving
psychologické a socidlni (Basteckd, Goldmann, 2001). Ve shod¢ stim dos$lo k integraci poznatku
biologickych, psychoanalytickych a sociologickych a vznikl v$eobecné respektovany model
biopsychosocialniho pojeti nemoci, ktery u kazdé nemoci bere v urité proporcionalité v ivahu vZdy

jak aspekty biologické, tak psychologické a socialni (Ml&ak, 2007).

2.1 Nemoc jako psychologicky problém

Nemoc jedince dlouhodobé zatéZuje, pfina$i mu stres, zhorSuje jeho kaZdodenni situaci, zptsobuje
mu fadu konfliktidi, z nichZ n&které jsou pro nemocného nefesitelné (napf. Zivotni ambice proti realné
moZnosti limitované zdravotnim postizenim). Podle Hadj Moussové (1999) je z tohoto hlediska
druhofadé, jakym zdravotnim postizenim jedinec trpi, protoZe proZivana zavaZnost neni v pfimé
uméfe k redlné zavaznosti, vzdy jde o subjektivni a individudlni adaptaéni mechanismus, ktery je

zavisly na mnoha vnitinich i vnajsich faktorech (Vagnerova, Hadj Moussova, Stech, 1999).



Véagnerova (2008) vymezila tfi hlavni hlediska, na jejich? zdklad¢ lze nemoc posuzovat jako
psychologicky problém: hledisko (psycho)somatické — somatické potize vzdy piedstavuji specificky
problém a konkrétni omezeni, coZ spolu s pfedstavou zdvaZnosti a prognézy nemoci vyvolava urcité
psychické reakce. Podle Maté&jcka (1992) tyto reakce obvykle naruduji vnitini jednotu organismu,
protoZe somatickd zat€Z ma vliv na psychiku ditéte a naopak psychickd zat€Z ovliviiuje stranku
somatickou, a proto mohou byt télesné potiZe v zavislosti na §patném psychickém stavu nemocného
udrZzovény ¢&i zhorSovéany, zatimco dobry psychicky stav miZe pfispét k jejich zlepSeni, nebo dokonce
vymizeni (Matg&jéek, 1992).

Hledisko psychické je souhrn emo¢nich prozitki, které jsou vyvolané zmé&nami v diisledku nemoci,
jejich hodnoceni, a naslednou behaviordlni reakci — tato reakce je déna specifi¢nosti nemoci,
zakladnimi duSevnimi konstitucemi ditéte (inteligence, stupeii dréZdivosti, temperamentové rysy,
povahové rysy, emo&ni vyrovnanost aj.), jeho vyvojovou trovni a zpiisoby zvladéni potiZi veetné
miry frustraéni tolerance.

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

zaujima laicka vefejnost vii¢i dané nemoci a nemocnému (Vagnerova, 2008).

2.2  Nemoc jako ohroZeni vyvoje ditéte

Z psychologického hlediska je v jednotlivych vyvojovych fazich rozhodujici dostatedné uspokojovani
specifickych vyvojovych potieb, nebot’ jinak miiZe byt naru$en emo¢ni a osobnostni vyvoj ditéte
(Vagnerové, 1994).

2.2.1 Kojenecky v&k

Podle Végnerové (2008) je zdkladnim ukolem kojeneckého véku potvrzeni pozitivni hodnoty svéta,
pfi ¢emZ proZiti prvniho roku Zivota je zésadni pro stanoveni zdkladniho postoje k Zivotu, tj. bazélni
Zivotni strategie. U postizeného ditéte miZe byt tento kol obtiZné&ji splnitelny tim, Ze je vystaveno
vétSimu riziku stradéni v oblasti podnétové nebo citové (Vagnerovd, 2008). Zdamy pribéh je tedy
vyznamné spojen s adekvatnosti matefské péce. U somaticky nemocnych déti je v tomto obdobi &asto
zvy$ena unavitelnost, niZ8i Groven aktivace, mens$i zdjem o podnéty a vétsi podrazdé€nost, coZz mizZe
vytvofit samo o sob& deprivaéni situaci. Rizikem jsou i zmény v matefskych postojich a chovani,
které maji sice sekundérni charakter, ale jejich nevhodnost miZe deprivaci je§té prohlubovat
(Véagnerova, 1994).



V tomto obdobi je dit® nejvice citlivé na separaci, kterA miZe nastal v pfipadé nutnosti dit®
hospitalizovat pfedeviim na JIP &i ;jiné oddg&leni, které znemoZiiuje soucasné pfijeti doprovazejici
osoby. Mat&jéek (2001) separaci popisuje;jako nahlé pferueni vztahlijiz vytvofenych a poukazuje na
pfetnuti citového pouta k pedujicimu rodici, které m4 ze strany ditéte formu zavislosti. Podle ngj je
separace zvIast' tiziva pfiblizn&€ v dob& od 7. mé&sice v&ku vyse (jde o vyvojovy stupeii, ve kterém se
rozhoduje o citovém vyvoji ditéte) a o jejim Ginku rozhoduje n&kolik faktori: vek ditéte, forma
separace, konstitu¢ni temperamentové vlastnosti dit&te, chovani oSetfujiciho persondlu, kvalita
nahradni matefské péce a fada dalgich okolnosti (Mat&jéek, 2001).

Matgjéek déle uvadi, Ze se v literatufe zpravidla objevuji tfi typické faze separaCnich reakci: fdze
protestu, kdy se dit& brani a pla¢em pfivolava matku; fdze zoufalstvi, kdy dit& postupné ztraci nadgji,
e se matka vrati, jeho pla¢ je méné intenzivni a jeho reakce poukazuji na to, Ze se odtahuje od okoli a
fidze odpoutini se od matky, kdy dit& potlatuje své city k matce a bud’ se pfipoutd k n€komu jinému
(pokud takovy n&€kdo:je), anebo vztah k lidem ztraci a upoutava se k vécem (Maté&jéek, 2001).

Krej¢itova (2006) tento stav oznaduje za tzv. anaklitickou depresi a zdiraztiuje, Ze vztah k matce
(rodi¢i) musi byt po ukonéeni separace znovu utvafen a bazélni jistota obnovena. Zmitiuje také, Ze
separalni Uzkost u t&chto déti mnohdy pfetrvava aZ do $kolnich let a miZe branit plnéni dalSich
vyvojovych ukolii (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006).

2.2.2 Batolecf v&k

Batoleci v&k Véagnerova (2008) oznaduje jako faze prvni emancipace, kdy se dit¢ odpoutdva z mnoha
vazeb, které ztratily sviij vyznam, a déile by blokovaly jeho dal§i rozvoj. Zdiraziiuje vyznam
batoleciho v&ku na rozvoj védomi sebe samého, tj. pro rozvoj vlastni identity a zaroveni podotyka, Ze
u postizeného batolete neni emancipace nikdy moZna ve viech oblastech (Vagnerova, 2008).
Krejéifova (2006) v tomto v&ku zdiiraziiuje pfetrvavani silné separaéni uzkosti, strachu z cizich lidi a
snadno;jiz vznikajici fobie — pfedev§im obecné strach z ,lidi v bilém,* ktery pak n&kdy trva i po cely
Zivot. Zpracovani takové situace ditétem zt&Zuji jeho dosud nevytvofené raciondlni mechanismy, a
proto je obecné doporu¢ovano odloZit v§echny invazivni &i operaéni vykony na co nejpozdéjsi dobu
(Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006).

S procesem osamostatiiovani souvisi potfeba aktivity a potfeba stimulace, kteraje spojena s rozvojem
viech poznavacich procesii, také potfeba ulinného udeni, kterd je regulovana potfebou stability
urtit¢tho fadu. Somaticky nemocné dé&ti jsou vtomto obdobi omezoviny nejlastdji v potfebe
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stimulace, kterd je pod vlivem nemoci, pobytu vnemocnici aj. nedostaCujici, je také omezena
pfilezitost k u¢eni a neni zanedbatelny ani fakt, %e je u téchto déti zvySena potfeba bezpeli a jistoty,
ale jeji uspokojeni je naopak sniZeno (Vignerova, 1994).

Podle Vagnerové je u epilepsie batoleci v&k specificky v tom, Ze je to obdobi nejvy3siho vyskytu
viech typti zachvatl (tzv. nejvy3si zachvatovita pohotovost), které jsou Easto téZko kompenzovatelné.
Navic je pro n&které typy charakteristicki zastava aZ regrese psychomotorického vyvoje ¢&i

progredujici mentalni retardace (Vagnerova, 1994).

2.2.3 Pied3kolni v&k

V obdobi ptedikolniho véku je hlavni potfebou potieba aktivity a sebeprosazeni. Aktivita nemocného
dit&te ale nebyva tak intenzivni a nemiZe se projevovat ve viech oblastech, zvlasté pak je omezena ze
socidlniho hlediska, protoZe pobyt ditéte je Easto vesmés omezen jen na okruh $iroké rodiny, popf.
zdravotnického zafizeni. V tomto obdobi soutasné nartista potfeba ditéte porozumét svétu i vlastnimu
télesnému fungovani. Mysleni ditéte je typicky magické a pfi bohaté fantazii velmi snadno vznikaji
pocity viny, napf. u zdravotnich potiZi, které nejsou pro dité pfed 1ékaiskym zakrokem dosti zfetelné,
muzZe dit¢ zakrok vnimat jako trest za $patné chovani. Nadale také pfetrvava zna¢na pohotovost ke
vzniku fobii. Z toho divodu je nezbytné dit¢ dostatedné informovat a pfipravovat ho na zakrok

pfedevsim prostfednictvim symbolické hry (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006).

Vagnerova (1994) v tomto obdobi jeté upozoriiuje na riziko moZného narudeni osvojovani socialnich
roli, které jsou modifikovany skutenosti zdravotniho handicapu. Dusledkem toho muzZe dité
vykazovat poruchy chovdm ve smyslu nepfiméfené intenzivniho a pfetrvavajiciho negativismu ¢&i
vzdoru s agresivitou, ¢i u n& muze dochazet k poruchdm proZivani, coZ se vét§inou projevi v oblasti,

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

2.2.4 Skolni v&k

Obdobi skolniho vé&ku je charakteristické nastupem do 3koly. V Zivoté postizeného dit& je tato
charakteristika velmi dileZitym meznikem. Lze nékdy dokonce mluvit o prvni krizi identity, protoZe

zafazeni ditéte do ur¢itého typu Skoly je potvrzenim miry jeho normality (Vagnerova, 2008).

Krej¢ifova (2006) poukazuje na dileZitost snahy ditéte o vykon ve 3kole i mimo ni a soupefeni
s druhymi détmi jako vyvojovy aspekt, ktery je v tomto obdobi v popfedi. Nasledkem toho mohou

v ptipadé selhdavani vzniknout u ditéte i celoZivotni pocity ménécennosti, které v pfipadé chronické



nemoci hrozi v disledku Gnavy, opakované absence ve 3kole, obtiZi s koncentraci pozomosti nebo

vedlejSich u¢ink 1¢kd, které snizuji vykonnost ditéte (Ri&an, Krej&ifova, a kol., 2006).

V ptipadé epilepsie je u nemocného ditéte pfimym plisobenim pozménén vyvaj centrdlni nervové
soustavy, kdy tyto zmény vedou k jeho neadekvatnimu zrani s disledky ve vykyvech kognitivnich
schopnosti. Neusp&ch ve Skolnich tkolech spolu s negativnim sebeproZivanim mohu tak vést k dvéma
hlavnim maladaptanim tendencim: bud’ odchylkdm a poruchdm v chovéani (pfetrvavajici
negativismus, nadmémé upoutdvani pozornosti, z43kolactvi, agresivita aj.), nebo k neurotickym

potiZzim (afektivnim, psychosomatickym, neurotickym navykim apod.) (Vagnerova, 1994).

Krejéifova (2006) zdlraziiuje i vyznamnost skupiny vrstevnikd, pfi &emZ dostatek pfileZitosti ke
kontaktim sdruhymi détmi poklddd za nezbytnou podminku rozvoje socidlnich dovednosti,
osvojovani socidlnich roli i vlastni sexudlni identity, ale stejn& tak i z hlediska vyvoje sebepojeti

(Ri%an, Krej¢ifova a kol., 2006).

2.2.5 Dospivani

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

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

Zdravotné€ postizené dit€¢ ma tuto roli ztiZenou o poZadavek vyrovnani se se svym handicapem.
Krej¢ifova (2006) poukazuje na nutnost integrace onemocnéni do vlastniho sebepojeti jako podminku
vytvoteni si stabilni identity (Ri¢an, Krej&ifova a kol., 2006).

Cesta k autonomii vede také prostfednictvim rekonstrukce vztahu ditéte krodi¢im smérem
k nezavislosti, pfi éemZ komplikujicim faktorem v tom hraje roli pf¥ipadna redlna zavislost na rodi¢ich
a na pomoci z okoli. To vie miiZe byt pro dospivajiciho t&¢Zce tnosnou psychikou zatéZi, jejiz
nezvladani miZe vést k riznému maladaptanimu chovani (porucha socializace, prajevy agresivity,
psychopaticky vyvoj osobnosti, psychické deprivace, hrani¢ni syndromy aj.) Nepfiznivym faktorem je
i problematicka Zivotni perspektiva jako je samostatné bydleni, volba a vykon povolani, hledani
Zivotniho partnera a zaloZeni vlastni rodiny. To v3e klade pfed zdravotng postiZzeného jedince stéle
nové piekazky, které je nucen piekondvat a které mohou byt nekoneénou studnici ohroZujicich
faktori (Véagnerova, 1994).
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2.3 Nemoc zvani epilepsie

Epilepsie patfi mezi nej¢ast&j$i détské neurologické onemocnéni. Podle Krejéifové (2006) epilepsii
trpi aZ 4% déti (oproti 0,5 — 1% dosp&lé populace), coZ potvrzuje i skutednost, Ze vétina epilepsii (az
75%) mé sviij zatatek v détstvi. Détské epilepsie pak tvofi heterogenni skupinu onemocnéni, at’ jiZzjde
o typ zachvatu, jejich frekvenci, etiologii, po¢atek i pribé&h, ale i vliv na vyvoj a psychicky stav
nemocného ditéte (v soudasnosti je uvadéno az 30 samostatnych syndromi) (Ri¢an, Krejeitova a kol.,

2006).

2.3.1 Definice epilepsie

Definice epilepsie je podle Brazdila (2004) znaéné iroka, a jednotlivé literarni zdroje se ve vykladu
epilepsie 1i8i. Brazdil sam oznaduje epilepsii jako ,.chronické neurologické onemocnéni,
charakterizované opakovanymi zdachvaty rizného klinického obrazu a abnormnimi vyboji mozkovych
neuronu® (Brazdil, 2004, s. 99). Trochu vice podrobna je definice Vagnerové: , Epilepsie je
chronické postiZzeni mozkové tkané, které se projevuje opakovanymi zdachvaty riuzného charakteru,
spojenymi se zménou v oblasti proZivani, uvaZovani a chovani, motorickymi projevy a casto i

s poruchami védomi“ (Vagnerova, 2008, s. 134).

Pro vznik epileptického zachvatu je zakladni podminkou existence rizn€ rozsahlych a mistné
ohrani¢enych tzv. ,epileptickych neuroni* v mozku, které se oznacuji jako epileptické ohnisko.
»Epileptické neurony*“ maji funkéni schopnost vytvafet patologické vyboje, jejichZz podstatou je
zachvatovy, relativné rychle nastupujici sloZity chemicky a elektricky pochod ve velkém mnoZstvi

vzajemné propojenych buné&k rizné velkych oblasti mozku (Brazdil, Hada¢, Marusi¢ a kol., 2004).

Vyznamnou sloZkou v zachvatovitém mechanismu tvofi tzv. zachvatovita pohotovost. Rozumime jim
celkovou schopnost mozku reagovat zachvatem. KaZdému z nés je tato ,,schopnost” v ur¢ité mife
dana. Interindividudlné je podminéna geneticky, intraindividualné pak vyrazné kolisa pfi vyvoji
jedince. Z obecného hlediska se da fici, Ze se epilepticky zachvat miZe stat jevem, kterym muiZe
reagovat mozek kteréhokoliv ¢lovéka na extrémni situaci. Specifikum détského véku je nezralost
CNS, a tim obecné vy38i zachvatovita pohotovost, jak jsem to jiZ zminila u prevalence (Vagnerova,
2008).
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2.3.2 Etiologie epileptickych zachvati

Pri¢iny vzniku epilepsie mohou byt rizné (multifaktorialni) a navic epileptickymi zachvaty se
projevuji i jiné onemocnéni (nasledky po3kozeni mozku). Podle etiologie déli Brazdil (2004) epilepsii

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

Symptomatické epilepsie (zachvaty) se mohou vyvinout po poskozeni mozku, resp. ,,mohou byt
podminény Fadou mozkovych postiZeni loZiskového a difuzniho charakteru’* (Brazdil, 2004, s. 101).
Jednoduseji fe¢eno: pfifina epilepsie je znama a jejich loZisko je lokalizovano. Nejéastéji jde o
disledky traumatu (i v perinatalnim vyvoji), dale v disledku nadorového, zanétlivého, cévniho,
degenerativniho, metabolického a toxického onemocnéni. Podle Vagnerové je tato forma epilepsie

obvykle zavaznéjsi (Vagnerova, 2008).

U idiapatické epilepsie (Sasto geneticky podminéné zachvaty) ani sebelep$i vy3etfeni neodhali pfi¢inu
epileptickych zachvati. Jednim zdivodi miZe byt velmi malé loZisko, které nelze b&Znymi
metodami zjistit. U tohoto typu epilepsie hraje nepochybné rozhodujici ulohu hereditami (dédi¢na)
predispozice. Je vlastné zdkladem pfedurtujicim individualné specifickou reakci na pisobeni zevnich
vlivl, které mohou onemocnéni vyvolat. U vétSiny pfipadl jde o dédi¢né podminénou neuronalni
abnormalitu. Tato forma epilepsie obvykle zadind mezi 2. a 14. rokem (Vagnerova, 2008).
Vyznamnym vlivem je jisté i diagnostika epilepsie, protoZe s vyvojem stale dokonalej$ich pomocnych
vySetfovacich metod (CT, MRI) se logicky stale zvySuje pocet epilepsii symptomatickych na tkor
idiopatickych (Brazdil, Hada¢, Marus3i¢ a kol., 2004).

2.3.3 Typy epileptickych zdchvatii
Z hlediska lé¢by a prognézy je dileZité déleni epilepsii. Pro charakteristiku epilepsie je rozhodujici
typ zachvatu a ten je odvisly od zplisobu postizeni mozkové tkané (event. lokalizaci epileptického

loZiska).

V literatufe se tfidéni zachvatl &asto velmi odliduje, a proto jsem si vybrala pro mé pfehledny zplsob

mezinarodni klasifikace epilepsie v publikaci Brazdila (2004) a Vagnerové (2008).
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2.3.3.1 Parciélni (fokélnf, loZiskové) zAchvaty

Parcidlni z4chvaty vznikaji v ohrani¢ené oblasti mozku (loZisku) a v zdvislosti na lokalizaci tohoto
loZiska maji rizny charakter. Brazdil (2004) diferencuje parcidlni zachvaty podle symptomatologie na
zéchvaty s elementdrni symptomatologii, s komplexni symptomatologii a se sekundarni generalizaci.
U parcidlniho zichvatu s elementdrni symptomatologii se jednéa o ptiznaky motorické, senzitivni,
senzorické, vegetativni nebo psychické (napf. pocity z4bleskd svétla, nebo &ichové halucinace, Ci
vzpominkové vjemy, iluze proZitého apod.).

Zachvaty s komplexni symptomatologii zatinaji symptomatologii elementérni, ale ,,pokrauji*
naslednou kombinovanou dysfunkci vice systémii (typicky je pro n& zachvat psychomotoricky). Pro
konkrétni pfedstavu: tvodni féze epileptického zachvatu je oznalovéana jako aura (s podobnymi
ptiznaky jako jsou u zachvatu s elementarni symtomatologii), po aufe nasleduje vlastni zachvat se
,,Zakalem védomi“, zahledénim a naslednou amnézii. Motoricky se zichvat projevuje automatickymi
pohyby riizného rozsahu od jednoduchych a ohrani¢enych (pomrkéavani, pomlaskévani) aZ po znaéné
sloZité (pokracovani v chiizi, opusténi liZka, manualni &innosti).

Tteti podskupinou je zachvat se sekunddrni generalizaci, pti kterém se ohniskovy vyboj pfenese do
kmenovych struktur, &imZ se vyboje projikuji difizn& po celém mozku. Nasledkem toho dochézi po
uvodni aufe ke ztraté védomi a generalizovanym tonicko-klonickym kfe¢im (Brazdil, Hada&, Marusi¢
akol., 2004).

Vagnerova (2008) svym rozdélenim zdtiraznila aspekt ztrity védomi a paméti. Podle miry naru$eni
védomi a paméti diferencuje parcialni zichvaty na: jednoduché bez naruSeni védomi a paméti a
komplexni s &asteénou poruchou védomi a paméti. U druhého typu zmittuje, Ze psychomotorické
zachvaty jsou typicky pro obdobi détstvi a jejich projevy mohou byt velice pestré. Také upozoniuje,
Ze ze vsech typl zachvatd ma4 tento typ nejvice psychickych projevii (zkreslené vnimani, naru§ena
orientace, pocity nerealnosti, zmény déni atd.) (Vagnerové, 2008).

2332 Priméarné generalizované zdchvaty

Generalizované zichvaty vznikaji na zdkladé komplexniho, bilateralniho narueni korovych funkci
(epilepticky vyboj postihuje soucasné ob& mozkové hemisféry) bez lokalniho po&atku a bez aury.
Postihuji v&€domi i motoriku. Diferenciace tohoto typu zachvatu se v literatufe uvadi s rozdilnou
podrobnosti. Pro svou vécnost a pfehlednost jsem zvolila rozdéleni podle Vagnerové (2008): absence
(zndmé jako petit-mal) jsou charakteristické kratkym vypadkem vé&domi, které se jevi jako
,»,Zzahledéni“ s trvanim né&kolika sekund aZ pll minuty a mohou byt provizeny i mén& nipadnym-
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motorickymi zaSkuby, absence jsou typické pro détsky vé&k, zadinaji v&t§inou mezi 6. a 8. rokem a
jejich frekvence je obvykle znalnd, i n&kolikrat za den. Tonicko-klonické zdchvaty (znamé jako
grand-mal) jsou nejdramati¢t&j$im projevem epilepsie, které jsou spojené sbezvédomim, padem
vdisledku ztrity svalového napéti (tonickd kfe¢), kontrakcemi svali konéetin, trupu a hlavy
(klonicka kie&) a &asto i s inkontinenci moti, event. stolice, objevuje se péna u 1st a je mozné i
pokousani jazyka, urditym nebezpetim (vztahuje se na 1. zachvat) je tonicka kie¢ v oblasti dychaciho
svalstva, kterd muiZe vést (a Casto i vede) k zastaveni dychani vedouci az k cyandze, po zachvatu byva
pacient dezorientovany, unaveny, spavy, &asto ho boli hlava. Myoklonické zdchvaty se mohou objevit
u celé fady epileptickych syndromi, nejéast&jsi je juvenilni myoklonickd epilepsie (idiopatické,
familiarni onemocnéni s vyskytem okolo puberty), jejiz typickym projevem jsou prudké zaskuby
pfevazné hornich koncetin (rozhozeni konéetin s nataZenim prstli), védomi neni zpravidla zastfeno,
zachvaty pfichazeji zejména po probuzeni. Atonické zdchvaty jsou charakteristické kratkym a ndhlym
povolenim svalového napéti s poklesem hlavy, trupu, event. paidem a s dplnou ztratou védomi

(Véagnerova, 2008).
2.3.3.3 Epileptické syndromy vizané na vék

Ve své praci se soustiedim na epilepsie v détském vé&ku, a proto zde také kratce zminim rozdéleni

epileptickych syndromi vézanych na vék podle Vitkové (2006).

Do prvni skupiny patti novorozenecké zdchvaty, které se objevuji v prvnich dnech Zivota. ObtiZng
klinicky kompenzovatelné epileptické syndromy jsou typicky generalizované myoklonie (EME) a
tonické zachvaty (EIEE). Do druhé skupiny patii zeyména maligni syndromy - Westiv syndrom (WS)
a Lennox-Gastauttiv syndrom (LGS). V tomto obdobi je nejvy$Si vyskyt vSech typd zéchvati a
zejména WS a LGS jsou velmi téZko kompenzovatelné. Pro Westliv syndrom je typické napf. zastava
aZ regrese psychomotorického vyvoje. Prvni projevy jsou obvykle mezi 3.-7. mé&sicem véku. U
Lennox-Gastautiiv syndromu je typicky soucasny vyskyt vice typl zachvatii a pomalu progredujici
mentalni retardace. Ve tfeti skupiné je vyskyt zachvatli mezi 4. aZ 12. rokem ve&ku, kdy jiz dochazi ke
stabilizaci mozkovych funkci, a proto je progndéza vyrazné lep$i nez v pfedchozi skupiné. Jedna se
nejlastdji o détské absence, benigni epilepsie a Landau-Klefneruv syndrom tj. syndrom ziskané
verbalni afazie s epilepsii, k némuz se kromé fe¢ové poruchy vaze i specificka porucha chovéni. Do
étvrté skupiny, od 12 do 18 let v&ku, patti juvenilni myoklonickd epilepsie, juvenilni absence a
epilepsie s generalizovanymi tonicko-klonickymi zdchvaty po probuzeni. U vSech typl jsou &asté

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

Epilepsie ¢asto neni jedinym zdravotnim problémem, kterym dit& trpi. V tomto pfipad& se pak mluvi
o kombinovanych vadach v somatopedické oblasti, kdy se u konkrétniho jedince vyskytnou soucasné

dvé nebo vice télesnych postiZeni, onemocnéni, popf. zdravotnich oslabeni (Ludikova, 2005).

V pfipadé epilepsie se jedna o dv& hlavni kategorie kombinaci zdravotniho postiZeni podle priméami €i
sekundamni etiologie. V prvnim pfipad¢ je primarnim postiZenim epilepsie a v jejim dusledku doslo ke
vzniku jiného zdravotniho postizeni - nejéastgjim piikladem je pfidruZzend mentalni retardace.
V druhém piipadé je primarnim postiZenim jiné onemocnéni napf. détska mozkova obma (DMO) a
pfidruzenym onemocnénim je epilepsie spolu s jinym zdravotnim postiZenim (nejéastéji mentalni
retardace). Nejvy3si riziko pfidruZeni epilepsie je u spastickych forem DMO a to konkrétn€ u
spastické hemiparézy, kdy je zvySené riziko epilepsie u t&chto déti az 30%. Bez diferenciace
konkrétni formy DMO je pak celkové riziko parcialnich nebo generalizovanych epileptickych

zachvatl aZ u poloviny viech déti (Komarek, Zumrova, 2008).

2.3.5 Diagnéza, progndéza a 1é¢ba epilepsie

Diagnbza epilepsie se stanovuje pomémé snadno na zakladé popisu zachvati a vysledek EEG
vySetfeni. DuleZitou roli hraje i objektivni anamnéza od osob, které byly zachvatim pifitomné. Ve
slozit&j§im pfipadech se vyuziva dlouhodobého videa — EEG monitorovani s analyzou zachycenych
zachvatovych projevi. Pro usp&nou diagnostiku je nutné provést i diagnostiku diferencialni.
Pfedev8im je u zachvatd se ztratou védomi nutné vyloudit kardinalni pfi¢iny bezvédomi (srde¢ni
nedostate¢nost, srde¢ni bloky), protoZe se v téchto piipadech miZou vyskytnout i svalové zaskuby
nebo tonické napéti svalstva. Dal$i moZnou pfi¢inou zachvatovych projevii mohou byt i metabolické
dysbalance (hypoglykemické stavy). Velmi podobné epileptickym zachvatim byvaji zachvaty
hysterické, které jsou jednim znejvice frekventovanych projevii kontroverzni poruchy. Obtizny
diagnosticky a zejména terapeuticky byva pfipad vzacné kombinace epilepsie a kontroverzni poruchy

u téhoZ pacienta (Brazdil, Hada&, Marusi¢ a kol., 2004).

Prognéza zavisi na mnoha faktorech. Pfi spravné 1é¢b& je docela piizniva, dochazi i k Gplnému
vymizeni zachvatl. I pfesto pfiblizné u 20% epileptickych pacienti ani pfi spravné 1€¢bé nedojde
k odstranéni zachvati. Tento typ epilepsie se oznatuje jako farmakorezistentni epilepsie. U tohoto
typu soucasné dochazi ke zvy$ovani frekvence a intenzity zachvati (Brazdil, Hadag, Marusi¢ a kol.,

2004).
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Cilem 1é€by epilepsie je odstranéni ¢i zmirnéni frekvence a intenzity zachvatt u typd, kde neni moZna
plnd kompenzace. Existuji tfi zédkladni léZebné prosttedky: Zivofosprdva, jejiz cilem je redukce
takovych situaci, pfi kterych dochazi z provokujicimu G¢inku vyvolavajici epileptické zachvaty
(tprava spankového rytmu, absence alkoholu, vyhybéni se situacim, které mohou vyprovokovat
zachvat). Farmakoterapie, ktera musi byt spravné indikovana, vzdy pravidelna a dlouhodob4, pfi
pfetrvavajicim netspéchu 1é¢by je nutné vyzkouset kombinaci vice medikament a chirurgicka lécba,
kterd je moZné u indikovanych farmakorezistentnich pacientt (asi u 1/4 ze vech), u kterych opera¢ni
feseni jako jediné mlZe zabranit zhoubnému procesu progresivni epileptogeneze (Brazdil, Hadac,

Marusi¢ a kol., 2004).
2.3.5.1 Omezeni v diisledku epilepsie

Jak jsem jiZz uvedla, soudasti 1é¢by epilepsie jsou tzv. reZimova opatfeni, kterd maji redukovat
epileptogenni podnéty na minimum. Epileptogenni podnéty jsou rizikovym faktorem pro
vyprovokovani zéchvatu. Nej¢ast&ji jsou uvadény fotogenni typy podnéti jako fotostimulace, déle
hyperventilace (nadmérné dychani), toxické latky a alhokol. U optického podnétu se jedna obvykle o
rytmicky pferu$ované svétlo nebo svétlo, jehoZ intenzita se pravidelné méni. V souc¢asné dobé€ se tak
¢im dél vice uplatituji nové civilizaéni faktory vné&jsiho prostiedi jako je televize, silné optické a
akustické podnéty pii diskotékach apod. Stejné tak je rizikové pro epileptického jedince poZit alkohol
a koufit tabak. Neni vyloudené, Ze zv1asté citlivi jedinci jsou schopni reagovat i na toxické latky, které
mohou byt obsaZené v béZnych konzumnich potravinich jako je kdva, ¢aj ¢i kakao. Epileptogennim

podnétem miiZe byt i intenzivni psychicka zat&Z (Servit, 1987).

S rezimovymi opatfenimi souvisi i mnoha omezeni v b&Znych ¢innostech a zdjmech epileptického
ditéte, dospivajiciho jedince ¢i dospélého ¢loveka a to nejen z hlediska rezimovych opatieni, ale také
z hlediska bezpe¢nosti. Nekompenzovani epileptici v dospélosti napf. nemohou fidit motorova

vozidla (Servit, 1987).
2.3.6 Zmény psychiky v disledku epilepsie

Z psychologického hlediska je epilepsie symptomovy komplex a miZe v zavislosti na etiologii, typu
zachvatu a vyvojové urovni ovlivilovat rizné psychické funkce v rizné mife zavaZnosti. Je také
dilezité rozdélit psychické zmény kratkodobé (vazané na zachvat) a zmény trvalej$iho charakteru. Ty

je moZné dale délit na primarni zmény vyvolané onemocnénim samotnym (zavisi na dob& vzniku,
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zavaznosti, frekvenci zachvatl) a sekundari diisledky epilepsie, tj. vedlejsi uginky medikamentozni

1é8by (Vagnerova, 2008).

Psychické zmé&ny podminéné epilepsii uvadi Vagnerova v t&chto oblastech: v emocnim proZivdni
kdy dochézi k vykyviim v dlouhodobém emo&nim ladéni, které vede k dvéma extrémnim variantam —
k inhibici emo¢nich projevii a negativniho ladé&ni (pesimistické lad&ni, absence smyslu pro humor,
tendence k nadm&mému moralizovani a siln&jsi proZitky viny) ¢&i k v&tsi drazdivosti, impulzivit€ a
emo¢ni labilit€. V' pozndvacich procesech ve smyslu mensi pruZnosti mysleni, ulpivanim,
pedanti¢nosti a naruenim plynulosti myslenkovych operaci. Ve funkci pozornosti a paméti, resp. v
nepfiznivém vlivu epilepsie na koncentraci a distribuci pozomosti, ulpivéni, v oblasti paméti miZe jit
o dlouhodobé kolisani vStipivosti i schopnosti vybavovéni. V sebehodnoceni, kdy jedinec proZiva
pocity bezmoci, ztraty kontroly nad svym stavem, pocity poniZeni, strachu, ma zvySenou uzkost
s negativnim vlivem na jeho sebetictu a sebehodnoceni, které se projevuje vétsi nejistotou a obavami
ze selhani. Ve funkci Fedi, pti které dochazi k poruchdm zavislym na oblasti, ve které je lokalizovano
poskozeni feCovych oblasti (napf. receptivni a expresivni dysfazie). V uéeni ve smyslu specifickych
poruch uleni. V chovdni, kdy dochdzi ke zméndm vedoucich k riznym adaptaénim potiZim,
napadnosti v chovéani, které mohou byt ovlivnény zménami aktivaéni urovn& (hyperaktivita,
drazdivost, impulzivita, bradypsychismus a celkovy utlum) a ve zméndch osobnosti v disledku
organického postizeni CNS, kdy méd nemocny vjeho disledku vyrazny sklon k egocentrismu,
k pedanterii, je rigidni &i zvySen& vznétlivosti a vybusny se sklonem kagresivnim reakcim

(Vagnerova, 2008).

3. NEMOC A RODINA

Jsem presvédéena, Ze nejcitlivéjsi obdobi je Eas, ve kterém si rodina na nemoc svého ditéte zvyka a
vyrovnava se s ni. Je to jisté& obdobi silné psychické zatéZe, kterd je jest€ ndsobena nutnosti rodiny
fungovat v dennich praktickych zaleZitostech bez ohledu na aktudlni proZivani svych &lenl (pf.
nutnost zajistit kazdodenni chod rodiny i pfes ¢asté hospitalizace ditéte s jednim rodi¢em, zaji§téni

finanéniho fungovani rodiny aj.).

Vignerova (2008) poukazuje i na z4téZ socidlni. Mysli tim naruseni socialni identity rodiny plynouci
z jinakosti, odli§nosti, kterd se stdva vzhledem k spide negativnimu hodnoceni soudasti sebepojeti
viech jejich €lend: rodi¢l i zdravych sourozenci. Existence postizeného ditéte je pti¢inou toho, Ze se
urditym zpisobem méni Zivotni styl rodiny, ktery musi byt pfizplisoben omezenym moZnostem a

specidlnim potfebam. V disledku toho se méni i chovéni ¢lend rodiny a to nejen v ramci rodiny, ale



také ve vztahu k 3ir$i spole¢nosti, ve které se mohou v ramci obrannych reakci projevovat jinym
zpisobem neZ je obvyklé, coZ zp&né& posiluje vnimani zmin&né primami odlisnosti (Végnerova,

2008).

3.1 Reakce roditu na nemoc ditéte

Narozeni nemocného ditéte neznamené jen otekévani problémd, které dané onemocnéni pfinese, ale i
ztrata ptivodniho obrazu ditéte. Sou¢asné néjakym zplisobem zasahuje i do vlastniho sebepojeti rodite
— rodi¢e mohou mit pocit selhéni ve své rodicovské roli, miiZe byt narusena jejich rodi¢ovska identita
(Ri¢an, Krej¢ifové a kol., 2006).

Végnerova (2008) piSe o krizi rodi¢ovské identity a oznacuje toto obdobi za ¢as, ve kterém rodice
vnitfn¢ reaguji na negativni odliSnost jejich ditéte a jeho perspektiv, &aste¢n& nejasnych a &astené
negativnich, to znamené hiife akceptovatelnych. Zaroveit poukazuje, Ze reakce rodi¢h na postiZeni
jejich ditéte, zptisob zvladéni této situace a pfijeti uritého zpisobu feSeni zavisi na mnoha rozli¢nych
faktorech: typ postiZeni, zadvaZnost postiZeni, prognéza, osobni zralost rodi¢d, jejich zdravotni stav,
v&k, kvalita partnerského vztahu, Zivotni zkuSenosti, polet déti v roding, frustraéni tolerance,

vyrovnévaci strategie, podpora rodiny ze strany nejbliz§iho pfibuzenstva apod. (Végnerova, 2008).

3.1.1 Proces pFijeti postiZeni ditéte

Pfijeti zdravotniho postiZeni ditéte rodi¢i je dlouhodobym (adaptaénim) procesem, kterym kazdy
z rodi¢t prochézi individudlng, coZ miZe vést k nesouladu a mnoha potiZim (ve vychovném stylu, ve

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

3.1.1.1 Féze Soku a popieni

Mat&jcek (2001) popisuje tento proces nasledujicim zplisobem: prvni poznani, Ze je dit¢ vaZné
postiZzeno vyvola obvykle na strané rodi¢i dusevni otfes neboli $ok, provazeny silnou uzkosti. Je to
podle n¢&j otfesny Zivotni zéZitek, ktery ma jen mélo obdoby v jinych Zivotnich udalostech (Mat&jcek,

2001).

Krejéifova (2006) proces pfijeti postiZeni ditéte uvadi podle popisu Kubler-Rossové, a na fazi Soku
bezprostfedné navazuje fdzi\popFeni, ktera je reakci na subjektivné nepfijatelnou skutednost, Ze dit&
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neni zdravé, pfi ¢emZ nepfijeti takové informace je projevem obrany vlastni psychické rovnovahy

(Ri¢an, Krej&ifové a kol., 2006).
3.1.1.2 Féze beznadéje a zoufalstvi

Mat&jéek na fazi dudevniho otfesu navazuje fazi beznadéje a zoufalstvi, kterou rodi¢e nejCastéji
charakterizuji tak, Ze ,,se jim zhroutil svét.” Je to moment, kdy si rodi¢e pln& uvédomuji dosah toho,

co je postihlo, ale sami jeSte nejsou schopni hledat vychodisko (Matéjeek, 2001).

Krejtifova toto obdobi nazyva obdobim smutku, zlosti, izkosti, pocity viny. Zdiraziluje, Ze typické
byva hledani viny u druhych, hostilita a vztek na cely svét, ale i na sebe sama (Rikan, Krej&itova a
kol., 2006). Matéj¢ek k tomu dodéava, Ze hledani vinika je druhym obrannym mechanismem (prvnim
byla faze popfeni), kdy ma z psychologického hlediska ,,0zdravnou* funkci, nebot’ pomahé sniZovat
vnitini napéti, ale naopak z hlediska spoleenského je velmi problematicky, protoZe €asto vede ke
konfliktlim uvnitf rodiny, které jsou téZko napravitelné (Mat&jeek, 2001).

Krej¢ifova poukazuje na skute¢nost, Ze v prvnich dvou stadiich rodi¢e nejsou vétsinou schopni vnimat
a zpracovévat podrobnéj§i informace o nemoci ditéte a mozZnostech 1é¢by, proto je ze strany lékatt
dulezitéa trpélivost pfi sdélovani informaci, jejich opakovani, aktivni naslouchéni a to v3e s nezbytnou
citlivosti. Nejhorsi zpusob je, kdyZ lékat udéla prednasku a rychle zmizi (Ri¢an, Krejéitova a kol.,
2006).

Véagnerovéa (2008) toto dopliiuje o potfebu pomoci rodi¢t v tomto stadiu, kdyZ uvédi, Ze rodige
mohou proZivat ambivalentni pocity, kdy se na jednu stranu boji zaviZeni a odmitnuti pomoci a
zaroveti ji olekavaji, i pfesto, Ze nemaji jasnou pfedstavu, jaka by méla byt a v &em by méla spocivat
(Vagnerova, 2008).

3.1.13 F4ze obnovy rovnovahy

Podle Krej¢itové je dalsi fazi stadium rovnovahy, pfi které dochazi k sniZovéni zkosti a deprese,
nartist4 pfijeti situace a roste snaha rodi&i se aktivné i¢astnit 1é&by (Ri¢an, Krej&ifova a kol., 2006).
V této fazi ma zasadni vliv charakter zat€Ze - v této dob& uZ nejde o trauma, ale spise o dlouhodoby
stres spojeny s Gnavou a vy¢erpanim naro¢nou pééi o nemocné dité (Vagnerova, 2008).
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Toto obdobi trva obvykle nékolik tydnt aZ mésicd, ale ani v nejlepsim pfipadé nebyva adaptace po
1éta tipln, s novymi stresy a vyvojovymi krizemi dochézi k opakovanym emocnim vykyviim (Rian,
Krej¢ifova a ko)., 2006).

3.1.1.4 Fdze reorganizace

Stadium reorganizace je stadium posledni — vyznaduje se tim, Ze je situace rodici pfijiména, rodi¢e
phijimaji dit€¢ takové, jaké je a zaméfuji se na hledani optimalnich cest do budoucna. Oproti
predchozim stadiim takovéto pfekonani krize &asto rodinu posiluje, dochdzi ke zmé&ndm hodnotové
orientace a dosaZeni v&t§i moudrosti a kvalitn&jsiho socidlniho porozuméni (Ri¢an, Krej&itové a kol.,

2006).

Matgjeek (2001) jesté zmiiiuje, Ze se toto obdobi vykazuje nejen pfijeti ditéte rodidi, ale i sebepfijeti
rodi¢l jakoZto vychovatelli ditéte s danym postiZzenim. Tim Zivot pro vSechny zucéastnéné dostava

novy smysl a je zvla§t€ dileZité v tomto ase zdilraznit rodi¢im jejich ,hrdinstvi « (Maté&jéek, 2001).
3.1.2 Nevhodné vychovné styly

Nejcéasté&j§imi nevhodnymi vychovnymi postoji ze strany rodi¢d jsou podle Mat&jcka (2001) tyto
pfistupy: vychova pFili§ uzkostnd, pti které rodie na ditti aZz nezdravé Ipi, a to ze strachu aby si
neubliZilo. PFili$ jej ochratiuji, a omezuji ho tim v jeho pfirozené iniciativé. Casto se to tyka pravé
onemocnéni, které se projevuje navenek dramaticky jako v ptipadé epilepsie. Podle toho, jakého
temperamentu je dit&, jsou pak jeho reakce bud’ aktivni - protest nebo ,,vzpoura“ proti pfilisnému

omezovani, nebo pasivni - podfizovani, utlum, ztrata iniciativy (Maté&jeek, 2001).

Vychova rozmazlujici, kdy rodi€e na ditéti rovnéZ aZ nezdravé citove lpi, zboZiiuji jej a ocetiuji kazdy
jeho pfirozeny projev a vyvojovy pokrok. Né&kdy jsou pfimo vedeni snahou ,,vynahradit ditéti
pfemirou své lasky to, o co je podle jejich pfedstavy v Zivoté ochuzeno. Ze strachu, aby si neubliZilo,
se snaZi si jej udrZet citové zavislym. Podfizuji se jeho pfanim a nidladdm, posluhuji mu. Je pfirozené,
Ze brzy ztriceji u ditéte autoritu, nasledkem &ehoZ mu nemohou poskytnout ani dost jistoty a

sebedlivéry, kterou by pak mohlo uplatnit v praci na napravé svého postiZeni (Mat&jcek, 2001).

Vychova perfekcionistickd, ve které se rodi¢e snaZi, aby bylo jejich dit¢ ve viem prvni, aby mélo
uspéch bez ohledu na jeho redlné moZnosti. V pfipadé postiZeného ditéte neimémé pfepinaji své
naroky, netrp&livé &ekaji na vysledky své snahy, Zenou dit& do nepfiméfenych vykonii. Soustavnym
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pretéZovanim je pak dit¢ neurotizovano a dohan&no k riiznym obrannym postojim, které jsou velmi

véaznou pfekazkou pro zdravé utvafeni jeho osobnosti (Matg&j&ek, 2001).

U vychovy protekéni se rodiée snaZi, aby dité dosahlo téch hodnot, které jsou pokladany za zvlast
,.vyznamné* pro jeho daldi Zivot bez ohledu na zpisob, kterym by jich mé&lo dosahnout. Ditéti ve
viem pomdhaji, pracuji za n&, viechno sami zafizuji, pfipravuji mu cesti¢ky, jak se dostat kupfedu a
vyhnout se pfitom nepfijemnostem. VyZaduji pro své dit¢ aZ ptepjaté ohledy a ulevy. Ve svém
dtisledku tak nedovoluji ditéti povahové vyspét, osamostatnit se (Mat&jek, 2001).

U vychova zavrhujici se setkavame spiSe s jeji skrytou formou neZ zjevnou. Dochézi k ni nejspiSe

tam, kde dit& svym postiZzenim vzbuzuje v rodi¢ich neustale pfedstavu nestésti. (Mat&jcek, 2001).
3.1.3 Specifika epilepsie

Epilepsie do uvedeného adaptaniho procesu vstupuje svymi specifiky. Prvnim je doba vypuknuti
nemoci. ProtoZe nejéastéj$i doba prvniho zichvatu je v kojeneckém obdobi &i je$t€ pozdé&ji, narodi se
dit® jako ,,zdravé®, a byva tak obvykle delsi latence mezi prvnimi projevy a definitivnim potvrzenim
urdité diagn6zy. Nejistota tohoto obdobi pfestavuje pro rodinu specifickou stresovou situaci a vytvafi
psychicky konflikt mezi dvéma potfebami: potfebou ziskat jistotu, jaky je skuteny stav ditéte, a
potfebou zachovat si iluzi pozitivni nadéje. Na druhé stran€ pozitivnim aspektem je v té€chto
pfipadech skute€nost, Ze pozd&ji vzniklé postizeni zdsadné nenaruluje rodiCovskou identitu a
z hlediska postoji $iroké vefejnosti je lépe pfijimané (skute¢nost, Ze lidé mohou v priib&éhu Zivota

onemocnét je obecn€ znama a akceptovana) (Vagnerova, 2008).

Jsem pfesvéd&end, Ze dalsi specifikum je povaha epilepsie, charakter jeji 1é¢by a jeji ,,nad&jna‘
progndza. Epilepsie je sice v dne$ni dob¢& vylécitelna choroba, ale zdaleka ne u viech pfipadi. Diky
této skutednosti proZivaji rodife silny stfet mezi pocity nadé&je a silnou nejistotou. Navic je cesta k
vylé&eni nejen nejista, ale i komplikovana — je Easté, Ze zkombinovat antiepileptika tak, aby byl jejich
u¢inek maximélni byva dlouhodoby proces a ne vZdy Usp&ny, napf. u farmakorezistetnich typt
epilepsie miZe ub&hnout aZ n&kolikaleté obdobi nez zatnou lékafi zvazovat chirurgickou moZnost
1é&by. Z toho diivodu se domnivam, Ze rodite prochazeji stftidavymi obdobimi nadg&ji a zklamani, kdy
medikament6zni 1é¢ba zabere jen na urdity &as a novymi kombinacemi 1ékid se znovu roztoéi koloto¢

novych nadé&ji a novych zklamani.
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Nezanedbatelny fakt je jist¢ i zachvatovity charakter nemoci, ktery obvykle vzbuzuje u rodi¢i silny
strach o bezpeti ditéte (zachvat miZe dit& dostat pfi jakékoliv &innosti) — tim se takovyto situa¢ni

stres muZe stat trvalym jevem.

3.2  Stres v diisledku nemoci ditéte a jeho zvladani

Stres je vodborné literatufe vymezovan jako negativni emociondlni zaZitek, ktery je doprovazen
uritym souborem biochemickych, fyziologickych, kognitivnich a behaviordlnich zmén, které jsou
zaméfeny na zménu situace, kterd Elovéka ohroZuje, nebo pfizpisobeni se tomu, co nelze zménit.
Stresova situace je pak definovana jako ,,podstatny pomér mezi mirou (intenzitou, velikosti, tlakem
apod.) stresogenni. situace (stresoru Ci stresorit) a ,,silou” (schopnostmi, moZnostmi apod.) danou

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

O stresové situaci se tedy hovofi jen tehdy, kdy mira intenzity stresogenni situace je vy3$i neZ
schopnost ¢i moZnost daného &lovéka situaci zvladnout. Zvladani stresové situace je oznaCovano jako
dynamicky proces, pfi kterém dochézi k interakcim mezi ¢lovékem a stresovou situaci. V prib&hu
tohoto procesu dochazi k fad¢ akci a aktivit z jedné i druhé strany, tzv. akci a reakci, ofenzivnich

utoku a defenzivnich obran (Kfivohlavy, 2001).

Na zékladé pfirozenych adapta¢nich zékonitosti je ¢lovék ve stresogenni situaci nucen stresu Celit,
zvladat ho, moderovat. Vlastni zvladani stresu je ovlivnéno fadou riznych faktorid: osobnostni
charakteristikou jedince bojujiciho se stresem, stylem zvladani, strategii zvladani, technikou zvladani

(ktera se lze nautit) a vyuZivanim vnéjsich zdrojti (K¥ivohlavy, 2001).

3.2.1 Zvliddani stresu

V prvni fad¢ je dilezZity pFistup &lovéka 'k téZkostem, které pfed nim vyvstaly, ktery je dan zejména
osobnostni charakteristikou jedince. Podle Kfivohlavého (2001) existuji dva zékladni pfistupy lidi:
jednim je takovy pfistup, pfi kterém lidé vychazeji ze sebe, z vlastnich schopnosti, moZnosti a
dovednosti, ze své vlastni iniciativy a chuti ,jit do boje*, druhy pfistup pak reprezentuji lidé, ktefi
naopak vychazeji z toho, co je pfed nimi a kolem nich, a ktefi se domnivaji, Ze t&Zk4 situace se vyfesi

sama (napf. v disledku na nich nezavislé zmény okolnosti) (Kfivohlavy, 2001).

Dal8im faktorem pro zvladnuti stresu je styl zvldddni.téZkosti, kterym je oznaovana obecna tendence
jednat ve stresujici situaci ur¢itym zptisobem. I v tomhle pfipadé existuje zakladni dvojice styli:



prvnim stylem je ,,vyhybani se stresu, pfi kterém jedince minimalizuje kontakt se stresem a druhym
je ,stavéni se na odpor stresu," u n€hoZ se jedna o aktivni odpor, boj. Druhy styl zvladani je vhodnéjsi
v situacich, ve kterych se d4 odekavat, Ze stresova situace bude trvat delii dobu, nebo se bude

opakovat (Kfivohlavy, 2001).

Strategie zvladdni stresu jako dalsi faktor pak vychazi jednak z pfistupu jedince k z4t&Zi a jednak ze
stylu jeho zvladani. Prvni je strategie zamé&fend na feSeni problému, kdy jedinec vyvine vlastni
aktivitu a snaZi se danou situaci fesit konstruktivné, druhou je pak strategie zaméfend na vyrovnavani
se s emociondlnim stavem, pfi které je pozornost jedince zamé&fena na regulaci emocionalniho stavu.
Existuje samoziejmé $iri paleta strategii zvladani stresu a pro komplexnost jich n&kolik uvedu:
hledéni socidlni opory, planované hledani feseni problému, distancovani se od déni, hled4ni
pozitivnich stranek déni aj. (Kfivohlavy, 2001).

3.2.2 Nezdolnost typu resilience, koherence a hardiness

Termin nezdolnost obecné vyjadfuje osobnostni charakteristiku typu ,,nedat se a bajovat s té¢Zkosti.
Termin je &asto jeSt¢ doplnén dal§im slovem podle toho, o jaky druh nezdolnosti se jedna
(Kfivohlavy, 2002).

Nezdolnost typu resilience znamena houZevnatost jedince. Jednd se o osobnostni charakteristiku,
kterd se projevuje nezlomnosti a setkdvame se sni u lidi, ktefi se tvafi v tvaf t&¢Zkostem snadno
nevzdavaji. Neustrnou v situaci nebezpeti, ale jsou naopak schopni pfistupovat k feSeni té€Zkosti

riznymi zpisoby (Kfivohlavy, 2002).

Nezdolnost typu koherence vyjadtuje osobnostni soudrZnost (smyslu pro integritu). Kfivohlavy uvadi
vyzkum Antonovského na Zidech, ktefi pfezili holocaust za 2. svétové vélky. U takového typu
osobnosti existuji tfi zakladni charakteristiky (dimenze): srozumitelnost situace (v protikladu
k chaoti¢nosti), smysluplnost boje (v protikladu k odziceni — ztrat¢ smyslu) a zviddnutelnost ukolu

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

Nezdolnost typu hardiness se tyka osobnosti, kteréd je charakteristickd jakousi pevnosti, tvrdosti tvafi
v tvaf tézkostem. Tentokrat Kfivohlavy uvedl vyzkum Kotasové, kterd podobné jako Antonovsky
sledovala rizné typy lidi a jejich jednani v té€Zkych situacich. Zaméfila se na vedouci pracovniky
stfedni socidlni vrstvy a svym zkouménim doSla k zavéru, Ze existuji tfi dimenze (kladné pély)
vtomto pajeti nezdolnosti: chdpdni téZkosti jako vyzvy k boji (challenge), oddanost — mira
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identifikace ¢lov€ka s tim, co d€la (committment) a vidéni moznosti Fidit chod déni (locus of control)

(Kfivohlavy, 2001).

3.3 Rodina jako systém

Pro odborné vymezeni pojmu rodina jsem si vybrala Plaftavovo (1994) pojeti, ve kterém uvadi, Ze
rodina je strukturovanym celkem (systémem), jehoZ smyslem, G¢elem i naplni je utvafet relativné
bezpetny a stabilni prostor pro sdileni, reprodukci a produkci Zivota lidi (jejich ¢lent). Rodinné déni
lze charakterizovat pomoci jeji struktury a organizace, jeji dynamiky (vyvojovy pohled - Zivotni
cyklus rodiny), jeji intimity a Zivotni hodnotové orientace (postojti k Zivotnim hodnotam). Vechny
tyto rodinné komponenty jsou vzijemné propojeny, a proto kazda vyvojova &i situani zména

v rodiné vyvola reakci ve viech téchto komponentech (Plaiiava, 1994).

Z vyvojového hlediska je rodina formovana dvémi hlavnimi vlivy: normativnimi, o€ekavanymi,
pravidelnymi (narozeni ditéte, vstup do $koly, nastup do zamé&stnani, odchod dospé&lého ditéte od
rodi¢h atd.) a nenormativnimi, tj. Zivotnimi udalostmi neo¢ekavanymi, nepfedpokladanymi (narozeni
ditéte s postiZenim, rozchod partnerty, uraz ¢lena rodiny, pfirodni katastrofy aj.). Normativni zmény
s sebou mohou pfinést tzv. tranzitorni (pfechodové) krize, které vyplyvaji z pfirozeného b&hu Zivota a
formuji Zivotni cyklus rodiny. Naproti tomu nenormativni typy zmén jsou krizemi situanimi, které
svoji nepfedvidatelnosti a stresem kladou pfed rodinny systém specifické poZadavky na udrZeni
zdravého fungovani rodiny (Sobotkova, 2007).

Maté&jéek (1992) tyto jevy oznaduje jako kontinudini zmény v rodinném systému a diskontinualni
Zivotni udalosti, které mohou narusit funkci celého rodinného systému. Vychazi to z koncepce rodiny
jako celku - porucha v jednom prvku systému, se musi nutné projevit ve funkci celého systému

(Mat&jeek, 1992).

3.3.1 Rodinné fungovani

Jasné vymezeni rodinného fungovani jsem v odbomné literatufe nenasla. KaZzdy autor zaujima jiné
hledisko a klade dirazy na jiné rodinné aspekty. Pro pfiklad uvedu n&kolik odbornych ptip&vki
k tématu: Plaiiava (2000) v souvislosti s rodinnym systémem mluvi o komponentech a procesech
fungujici rodiny, pfiCemz za &tyfi zakladni komponenty uvadi: struktura rodiny, intimita, osobni

autonomie a hodnotova orientace v&etné postoji. Za dva nejdileZit&jsi procesy oznatuje dynamiku a
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komunikaci v rodin€. V3echny tyto komponenty a procesy pak uvadi ve funkénim a dysfunk&nim
modelu (Platiava, 2000).

Sobotkovéa (2007) se odkazuje na vymezeni rodinného fungovani autorem Sauberem, ktery uvedl
&tyfi rozhodujicich oblasti rodinného fungovéni: osobni fungovdni, tj. jak jsou &lenové spokojené se
svou pozici a roli vroding; manZelské (partnerské) fungovani, tj. spokojenost v sexudlni oblasti,
vzdjemnym soulad mezi nimi; rodicovské fungovani, tj. jestli maji rodi¢e pocit obohaceni ze své role,
jakou odpové&dnost citi za vychovu déti; a socioekonomické fungovani, tj. ekonomicka uroveti rodiny i
socilni za¢lenéni, sociélni podplirna sit’ (Sobotkova, 2007).

Daldi odli¥né pojeti uvadi Sobotkovd odkazem k autorce Pattersenové, ktera definovala rodinné
fungovani prostfednictvim toho, jakym zpiisobem napliiuje rodina své funkce, za které povaZuje
za¢lenéni jedince do rodinné struktury, ekonomickou podporu, pé&i, vychovu a socializaci a ochranu
zranitelnych &lent (Sobotkova, 2007).

I ptes &etné odlidnosti v uchopeni sloZitého pojmu rodinného fungovani se autoti shodli na existenci
tfi zdkladnich a nosnych principl, kterymi jsou soudrinost (intimita, blizkost a soundleZitost),
adaptabilita (schopnost rodiny se pfizpiisobovat proménlivym poZadavkiim a nirokim Zivota) a
komunikace (zpisob komunikace, ktery vytvafi charakteristickou rodinnou atmosféru a projevuje se
pfi feSeni problémil a planovéani zmén). P¥ima o oteviend komunikace piisobi jako ochranny faktor
vrodinném souZiti, zatimco nejasna ¢i naruSend komunikace miZe znasobit negativni vlivy rizik a
stresti (Sobotkova, 2007).

3.3.2 Zdravi rodiny

Zdravi rodiny je i pfes své §iroké uZivam sloZity a nevyjasnény pojem, zejména proto, Ze u n&j chybi
konceptudlni jasnost a je obvykle vykldddn v kontrastu s opaénym jevem — s dysfunkci rodiny
(Sobotkova, 2007).

Sobotkova uvadi, Ze na zakladé empirickych vyzkumi v zahrani¢i byly identifikovany proménné
ovliviiujici kvalitu rodinného fungovani. Zavéry vyzkumii obsahovaly stejné vysledky jako jiZ
existujici teoretické prace, tzn. vysledky byly v souladu se systémovym pojetim rodiny. Pfidanou
hodnotou téchto vyzkumi bylo vytvofeni konceptualizace zdravého rodinného fungovani podle
adaptace rodiny na stres. Ktomu bylo vytvofeno pasmo funké&nosti (urovng), jejichZ popisna

26



charakteristika s absenci hodnoticiho aspektu je jemngj$i oproti polim funkénost — dysfunkce

(Sobotkov4, 2007).

Na zéklad€ toho vyvozuje zévér, Ze adaptabilita rodiny na stres poukazuje na tGroveil funk&nosti
rodiny jako systému, pfi ¢emZ je podle ni dileZité nezapominat hodnotit funk&nost rodiny vzdy v
konkrétnim kontextu, a tim uplatiiovat zésady celostniho pfistupu (systémovy pfistup k roding,
historicky kontext, asovy a vyvojovy kontext, kulturni, etnicky a spiritudlni kontext, kontext

resilience — odolnosti — rodiny) (Sobotkov4, 2007).

Komplikujicim momentem je skuteCnost, Ze kaZd4 rodina je unikitni systém, a nemiZeme tedy
urtitou podobu rodinného fungovéni u jedné rodiny aplikovat na rodinu jinou, zvIasté v dobé, kdy se
rodinné formy a styly rodinného souZiti velmi méni a rozrizituji. I pfesto existuji ur€ité diléi slozky
rodinného souZiti, které se zdaji byt obecné optimélni a Zadouci, jsou jimi: jasna a flexibilni struktura
rodiny, shodné ¢&i slucitelné postoje a hodnotova orientace, intimita vyvaZovana osobni autonomii,
adekvatni reagovani na poZadavky jednotlivych fézi Zivotniho cyklu rodiny, funkéni komunikace atd.
Dalo by se to shrout do tvrzeni, Ze to, co charakterizuje funk&ni rodinu, neni absence problémi, ale

G¢inny zpisob jejich zvladani (Platiava, 2000).
3.3.3 Rodinny stres a strategie jeho zviadanf{

Zdravé rodinné fungovéni lze tedy vymezit jako schopnost rodiny u¢inné zvladat naro¢né &i stresové
Zivotni udélosti a dokézat se pfizplisobit t€mto zmé&ndm. S tim souvisi i schopnost rodiny adaptovat se

phi zatéZi, hledat a nachdzet novou rovnovahu (Sobotkova, 2007).

Rodinny stres je nespecifickym poZadavkem na adaptaéni chovéni rodiny. Uroveii stresu je déna
mnoha faktory: zdvaZnosti a intenzitou stresoru, tim, jak jej rodina vnima a hodnoti, zdroji a
mozZnostmi zvladat stres, psychickou a fyzickou kondici ¢lenid rodiny v dobé, kdy se stresor objevi.
Rozhodujicim je i $ir$i kontext — co uZ rodina zaZila, jaké jsou jeji aktudlni vztahy a citova atmosféra
vrodin€. Rodinnym distresem se pak rozumi negativni stav, kdy rodina pocituje disharmonii a

nerovnovahu jako nepfijemnou, dezorganizujici a ohroZujici (Sobotkova, 2007).

Studium, jakym rodiny zvladaji z4t€Z vychazi pfedev8im z klinické praxe (v odborné literatufe jsou
daleko vice rozpracovany strategie zvladéani u jednotlivci neZ strategie zvladani v roding) a to
v situacich praci s rodinami, které maji né&jak postizeného nebo nemocného &lena rodiny (nejeastéji

déti). Tito odbornici prosazuji pfistup zaloZeny na silnych strankach rodiny (tzv. strength-based
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approach), ve kterém se pfedpoklad4, Ze viechny rodiny maji sily a moZnosti (napf. sit’ socidlni opory,
vhodnéj$i komunikace, zpisob, jakym rodina vniméa a hodnoti svou situaci atd.), které je mozné
s odbornou pomoci rozvijet. UZivani konkrétnich sil rodiny jako stavebnich prvki pak vede rodiny
k ziskani vetsi sily, odolnosti a lepsiho zvladani konkrétnich problémi. Navic osvojeni urditych
novych strategii zvladani podporuje pohodu jednotlivych &leni rodiny i celkovou pozitivni atmosféru
(Sobotkova, 2007).

Podle Sobotkové (2007) Ize mezi strategie zvladéani z4t&%e v roding lapidarn& zahrnout v§echno to, co
rodina dél4, aby ziskala a vyuZila zdroje odolnosti rodiny. Jedna se o dynamické procesy zaméfené na
dosahovani rovnovéhy. Uvadi, Ze podle vyzkumii McCubbina a Thomsona byly identifikovany tyto
aginné strategie zvladani zatéZe v roding: strategie zamé&fené na sniZeni ndrokii v rodiné (rodina se
rozhodne svému postizenému dit&ti zajistit pfes tyden pobytovy stacionaf); strategie zaméfené na
ziskavani dalsich zdroji (zajisténi petovatelské sluzby svému chronicky nemocnému ¢lenu rodiny);
strategie zaméfené na prubéiné zviddani tenze (vhodné uZiti humoru, fyzické cvideni, posezeni a
zé4bava s pfateli atd.); strategie zamé&fené na hodnoceni situace a pochopeni vyznamu (sdileni nazoru,
Ze urcité feSeni je za danych okolnosti nejlepsi, ocenéni kladnych stranek t&€Zké situace — pf. Ze se
rodina vice scelila, Ze se €lenové udi vétsi trpélivosti aj.)(Sobotkova, 2007).

Pojem zvladéni zatéZe v rodiné (family coping) je v psychologii rodiny pojmem novym, ktery
vyZaduje dalsi teoretické upfestiovani, dalsi vyzkum a klinické zkoumani. Zaroveri ale uvadi, Ze se
podafilo uspofadat faktory, kterymi je celkovy zvladaci styl rodiny ovlivnén, jsou jimi: charakteristika
situace nebo udalosti, vnimané ohroZeni rodinnych vztahi nebo cild, zdroje, které ma rodina

k dispozici a pfedchozi zkuSenosti s nadro¢nou Zivotni situaci (Sobotkova, 2007).

3.3.4 Rodinn4 resilience

Sobotkova (2007) uvadi ve své publikaci model rodinné resilience, ve kterém je rodinna resilience
definovana jako pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a funk&ni kompetence, které jednotlivi
¢lenové i rodina jako celek vykazuji za nepfiznivych &i zéat&Zovych okolnosti. Tyto kompetence
ovliviluji schopnost rodiny udrZet si svou integritu i pfi pisobeni stresu, v krizich a umoZiiuji znovu
obnovit harmonii a rovnovahu v roding.

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

nemusi byt nutné resilientni vZdy, ve viech oblastech a za v§ech okolnosti Sobotkova, 2007).
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V modelu rodinné resilience existuji dvé féze: adjustace a adaptace. Adjustace je bezprostfedni reakce
rodiny na vy3i naroky ¢&i stres, kdefto adaptace je kompletn&jsi a dlouhodobgj§i proces
ptizplisobovani se, ktery se aktivizuje v okamziku, kdy adjustace nebyla isp&3né a rodina se dostala
do stavu krize (Sobotkova, 2007).

Aby mohla byt adjustatni faze isp&ina, je nutné, aby rodina dosahla rovnovahy mezi pisobicimi
naroky a svymi moZnostmi. Mezi tyto naroky, které pfedstavuji pro fungovani rodiny rizikové faktory
patfi zdvaZnost stresoru a aktudlni zranitelnost (vulnerabilita) rodiny. ZavaZnost stresoru je ddna
mirou stresu, ktery ovliviiuje stabilitu rodiny a mirou narokd vztaZenych k reAlnym moZnostem
rodiny. Zranitelnost rodiny je uréovana zejména interpersonalnimi vztahy a organizaéni strukturou
rodiny. Zavisi na kombinaci aktualnich nenormativnich narokd (napf. finanéni nesnaze, vaZna nemoc,
zmény v zaméstnani dj.) a normativnich poZadavkl vyplyvajicich ze stadia Zivotniho cyklu rodiny
(Sobotkova, 2007).

3.3.4.1 Protektivni faktory

Sobotkova (2007) mezi protektivni faktory posilujici fungovani rodiny fadi zdroje odolnosti a
strategie zvladani zatéZe. Zdroje odolnosti jsou hmotné i psychosocidlni - vie, co ma rodina
k dispozici. Obvykle se dé&li na zdroje vnitini a vnéjsi. Vnitini zdraje se dale d&li na rodinné
(systémové) a osobni (individuélni). V rodinnych zdrojich je zahmuta soudrZnost a flexibilita rodiny,
cilena duchovni orientace, jasna komunikace, rodinna tradice, rodinna organizace a pravidla. Mezi
osobni zdroje patfi inteligence, znalosti a dovednosti jednotlivych &lend rodiny, fyzické a psychické
zdravi, sebediivéra a pozitivni sebepojeti, smysl pro humor, vitalita, odvaha, pocit smysluplnosti

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

U vné&jsich zdroji byvaji nejéastdji zmifiovana socidlni podpima sit’, socioekonomicka stabilita a
kulturni uroveti rodiny. Definici socidlni podpory existuje mnoho, ale nejvice odpovidajici modelu
rodinné resilience je podle Sobotkové chapani socidlni podpory jako informace vyméiiované na
interpersonalni urovni, ktera poskytuje: emoéni podporu viem &leniim rodiny, podporu sebevédomi a
»sitovou podporu“ tj. Ze Elenové rodiny pocituji, Ze naleZi i do §ir$i komunikaéni sit&. Z hlediska
konkrétni socialni opory miZeme mluvit o emociondlni pomoci, instrumentélni (praktické pomoci),

informaéni pomoci a pomoci pfi hodnoceni situace (Sobotkova, 2007).

Strategie zvladani zatéZe zahrnuji to, co rodina déla, aby ziskala a vyuZila zdroje odolnosti. Vztahuji

se k aktivnim i pasivnim strategiim a chovéni rodiny, které slouZi k udrZeni emocionalni stability

29



¢lenti rodiny a udrZeni pohody v roding i v problematickych dobéch. Patfi mezi n& vyuZivani nejblizsi
socialni podplrné sité, hledani duchovni opory, pozitivni pteramcovani stresujici situace, hledani
zdrojii ve spole¢nosti, napf. v ramci ob&anskych sdruZeni, svépomocnych organizaci, poradenské,

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

4. POMOC RODINE

Pomoc rodiné podle mého minéni probiha ve dvou zakladnich rovinach — nepfimé a p¥timé. Nepfimou
pomoci myslim tu, kterd se primamé zaméfuje na nemocné dit¢ a v sekundarnim efektu je tim
pomahano i rodiné€. Jak jsem uvedla v kapitole 2.2, nemoc je ohrozujicim aspektem ve vyvoji ditéte
od jeho narozeni az po jeho dospélost a kazdé vyvojové obdobi ma sva specificka rizika. V pfipadé
vzniku nepfiznivého vyvojového vlivu by se pomoc odvijela vzdy s ohledem k vyvojovym potfebam
ditéte (napf. u kojence se ma podporovat navazani bezpedného citového pouta, u ditéte ve $kolnim
véku je nutné podporovat usp&S$nou socializaci, vytvareni dobrych vztahli s vrstevniky, atp.). V tivahu
je nutné brat i psychické dusledky epilepsie (viz kapitola 2.3.6), které jdou napfi¢ viemi vyvojovymi

obdobimi jedince.

V pfimé roviné se pomoc tyka jiz samotné rodiny. Podpora rodiny miZe byt v doprovazeni rodi¢i
v dobé&, kdy se musi vyrovnavat s onemocnénim svého ditéte (viz kapitola 3.1.1), spole¢né nalezeni
vhodného vychovného stylu (viz kapitola 3.1.2), psychologické pomoci v pfipadé krize rodi¢ovské
identity, podpory v pfekonavani trvalé stresové zat€Ze a v souvislosti s tim budovani vhodnych
vyrovnavacich strategii (coping strategy) (viz kapitola 3.2), podpory nezdolnosti rodi¢e ¢i rodi¢u (viz
kapitola 3.2.1) aZ po praci s rodinou jako systémem. Pomoc by se zaméfovala na podporu zdravi
rodiny (viz kapitola 3.3.2), zdravého fungovani (viz kapitola 3.3.1) a boje proti stresu prostfednictvim
budovani strategii zvladani rodinné zatéze (family coping) spolu s podporou rodinné resilience (viz

kapitoly 3.3.3 a3.3.4).
4.1 Moznosti pomoci

V systému zdravotnictvi se jedna pfedevsim o praci détského klinického psychologa. Psycholog je
jednim ze specialistt, ktefi pacienta vySetfuji a oSetiuji v psychologické roving, a v této své funkci je
nezastupitelny. Jeho tkolem je provadét psychologické vySetfovani déti, stanovovani diagnézy a
v pfipad€ potfeby planovani intervence. S intervenci souvisi i jeden z nejrychleji rostoucich obori
pomoci ve zdravotnictvi, kterym je psychoterapie pro pacienty spsychickymi nebo

psychosomatickymi potizemi (Ri¢an, Krej&itova a kol., 2006).



V systému Skolstvi 1ze vyuZit sluzeb dvou typi Zkolskych poradenskych zafizeni, jimiZ jsou:
pedagogicko-psychologické poradny (PPP), které zajistuji sluzby pedagogicko-psychologického,
specidln€ pedagogického poradenstvi a pedagogicko-psychologickou pomoc pfi vychové a vzdélavani
zakd. Druhym typem jsou specialn& pedagogicka centra (SPC), ktera poskytuji poradenské sluzby

34kdm se zdravotnim postiZzenim.

Systém socidlni péfe nabizi rodindm s nemocnym ditétem finan¢ni podporu v ramci pfispévku na
péti a v ramci Siroké palety nabizenych sociélnich sluZeb jako je napt. respitni (odlehdovaci) péce,
denni stacionéf, tydenni staciondf, chranéné bydleni aj. Pro informovanost 0 moZnostech vyuZivani

socidlnich sluZeb jsou zfizeny sluzby socialniho poradenstvi zdkladniho a odborného typu.

Nezanedbatelné jsou i sluiby dalfich zaFizeni, napt. détskych center, nadaci, ob&anskych sdruZeni,
svépomocnych organizaci, cirkevnich zafizeni, obecn& prosp&nych spole¢nosti, linek duvéry,

krizovych center atp.
4.1.1 Pomoc v systému zdravotnictvi

Jsem pfesvédéend, Ze k détskému klinickému psychologovi se dostane téméf kazdé dité&, které je
opakované ¢i dlouhodobé& hospitalizovano a které v disledku své nemoci trpi psychickymi potizemi.
V pfipadé neurochirurgické 1€¢by epilepsie je pfedoperaéni a pooperani psychologické vy3etfeni

nedilnou souéasti celkové zdravotni rehabilitace.

Psychologické vy3etfeni ma také zna¢ny vyznam pro diagnostiku epilepsie a sledovéani prib&hu
nemoci. MuiZe pfispét k bliZi klasifikaci epileptickych syndromi. Pfinos psychologa je proto zasadni
pfi rozlidovani neepileptickych psychogennich zachvati. Opakovand psychologicka vySetfeni
umoziiuji komplexni zhodnoceni efektu 1é¢by i zjisténi pfipadnych vedlejsich ucinki antiepileptik na
psychické funkce. Jsou rovnéZz dileZitid pro posouzeni interpersonalnich vztahl v roding i v $irSim
okoli dité¢te. UmoZni odhalit ne vZdy zjevné potiZe v oblasti adaptatni a emoctni, ale také pfipadné
neZzadouci vlivy vychovy a prostfedi (Spole¢nost ,,E*“ — Epilepsie a psychologicka péte).

Dal$i vyznamnou pomoci ze strany klinického psychologa je prosttednictvim psychoterapie. Vyznam

vlastni psychoterapie je v 1é¢bé epilepsie nespormy. Pomaha fesit nejen psychické problémy pacienta,

ale pfispiva k celkovému ovlivnéni nemoci.
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4.1.1.1 Psychoterapie

V nejdirSim smyslu je psychoterapii mysleno ,uZivdni psychologickych prostredkii k Iécbé, ).
k docileni prospésné zmény p¥i poruchdch zdravi. Poruchou se mysli neZadouci ¢i Skodliva odchylka
od funkcné normalniho, zdravého stavu clovéka vzhledem k pribéhu jeho Zivotnich pochodi a
wyvojovych promén* (Langmeier, 2000, s. 29). U ditéte je tato norma pomé&fovana s v€kovou a
vychovnou normou s diirazem na intraindividualni ménivost d&tského pacienta. Potfeba psychoterapie
miZe u ditéte s epilepsii pfijit s intrapersonalnimi ¢&i interpersonalnimi vyvojovymi potiZzemi (viz
kapitola 2.2), pfiemZ obecnym cilem psychoterapie bude v tomto pfipadé zabran&ni &i zmiméni
nepfiznivého vyvoje a jeho diisledki na osobnost ditte (Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

Konkrétnim cilem psychoterapie u jedince trpiciho epilepsii je, aby znal svoji nemoc, vyrovnal se s ni,
zbavil se Uzkosti, nabyl pocitu jistoty a bezpedi. Na tomto zikladé je pak moZné posilovat
konstruktivni aktivitu jedince pii zvladani pfekaZzek, posilovat osobni zodpovédnost a minimalizovat

negativni vliv psychické deprivace (Spole¢nost ,,E* — Epilepsie a psychologicka péce).

Psychoterapii je moZné poskytovat individualn&, skupinové ¢&i pracovat s rodinou jako se systémem.
V ramci individudlni psychoterapie se setkdva pouze terapeut a pacient, jen v pfipadé pomoci ditéti je

takika vZdy nezbytna izka spoluprace s rodinou (Vymétal, 2004).

V pfipad¢ jedinct trpicich epilepsii je mozné do individudini terapie zahrnout napf. néacvik
relaxaCnich metod, behaviordlni terapii (nicvik Zadouciho a potladeni nezadouciho chovéni) nebo
logoterapii (spocivé v hledani a nalézéni nového zpisobu i smyslu Zivota).

Do behaviorélni terapie patii princip sebekontroly a seberegulace, ktery vyZaduje peclivé sledovani
pocitli, vjemi, projevl, které zachvaty pfedchizeji nebo ho doprovézeji. Na zakladé toho je pak
mozZné zachvat lépe ovlddat, mnohdy mu i piedchizet. Dal§i hodné diskutovanou metodou je
biofeedback, kdy se jedinec u¢i pomoci specidlniho pfistroje usmériovat mozkové funkce védomou
psychickou &innosti tak, Ze o nich dostdva bezprostfedni informace (Spole¢nost ,,E“ — Epilepsie a

psychologicka péce).
Pti skupinové psychoterapii se uplatiluji terapeutické sily béhem pravidelného setkavani jedincd

s epilepsii i bez ni s terapeutem, vyuZiva se skupinové dynamiky. Zadmérem je i poméhat si vzidjemné&

v dosaZeni optimélniho vyvoje (Spole¢nost ,,E* — Epilepsie a psychologicka péce).
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Z divodu specifik détského klienta a jeho zavislosti na rodinném prostfedi je daldi vhodnou
psychoterapii prdce s celou rodinou. Zakladnim principem rodinné terapie je pfedpoklad, Ze
individudlni poruchy ditéte nebo jiného &lena rodiny Gizce souviseji s dynamikou celého systému
rodiny. Navic z kapitoly o psychologii rodiny je zfejmé, Ze onemocnéni ditéte zasahuje rodinu jako
celek a nelisp&¥né vyrovnéni se s takovou z4t&Zi ma zésadni vliv na jeho zdravé fungovani. Do hry
tim vstupuje mnoho individudlnich i systémovych faktori (individualni strategie zvladani, rodinné
strategie zvladani, intimita a kvalita vzajemnych vztah mezi &leny rodiny, styl komunikace aj.), proto
jde v rodinné terapii pfedev§im o zménu celé rodinné soustavy, zména v proZivani a chovéni jedinci

je chépana aZ jako néasledek (Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

Vykon psychoterapeutické Cinnosti je u nas regulovéan v rezortu zdravotnictvi a je limitované hrazen

zdravotnimi poji$tovnami.
4.1.2 Pomoc v systému $kolstvi

Systém 3kolstvi nabizi détem se zdravotnim postiZenim a jejich rodi¢im pomoc prostfednictvim dvou
typa Skolskych poradenskych zafizeni, jejichz Cinnost je vymezena Vyhlaskou &. 72/2005 Sb. Jedna
se o ¢innost pedagogicko-psychologické poradny a specialné pedagogického centra.

4.1.2.1 Pedagogicko-psychologické poradny

Pedagogicko-psychologické poradny (PPP) poskytuji celou $kalu &innosti, které napomahaji détem se
vzdélavacimi problémy k usp&$nému plnéni $kolnich povinnosti, zejména se pak angaZuji v rozvoji
jejich rozumového, osobnostniho a socidlniho potencidlu. Jak jsem uvedla v kapitole 2.3.6, déti
mohou mit disledkem epilepsie v rizné mife a v rizném rozsahu psychické potize, které obvykle
narusuji proces jejich vzdélavani, zejména v oblasti pruZznosti mySleni, ve schopnosti se soustfedit, ve
schopnosti vitipivosti a vybavnosti paméti, ve kolni motivaci v disledku vyrazné emocni lability a v
oblasti specifickych poruch uéeni (dysgrafie, dyslexie, dyskalkulie, dyspraxie, atp.). Pro poskytnuti
vychovné-vzdélavaci péle, ktera bude brat ohledy na dané omezeni, mohou rodi¢e vyuZit pravé
sluzby pedagogicko-psychologickych poraden. Poradna provede psychologickd a specialné
pedagogicka vySetfeni, na jejichz zdklad¢ bude dit¢ se vzdé&lavacimi potizemi zafazeno do
odpovidajiciho $kolského zafizeni. Pokud bude dit¢ ponechdno v b&Zné zakladni 3kole, kterou
navitvuje, ma poradna povinnost zajistit specidlni vzdélavaci potfeby pro takové dit&

prostfednictvim vypracovavani odbornych posudkti a navrhii opatfeni pro danou 3kolu, napf. poda
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navrh fediteli na zaji$téni asistenta pedagoga (zékon &.563/2004 Sb.), ktery o zfizeni této pozice Zad4
u krajského ufadu (Vyhlaska &. 72/2005 Sb.).

Dale mohou pedagogicko-psychologické poradny pomoci ditéti v rdmci poradenského vedeni. Tato
pomoc je zajitovana détem s rizikem vzniku problémt &i s jiZ vzniklymi problémy v osobnostnim a
socidlnim vyvoji, napf. déti snegativnim sebehodnocenim, sebepojetim, osobnostné &i socidlné
nepfizniv€ ovlivnéné nevhodnym vychovnym stylem roditi. Poradenské sluzby jsou poskytovany i
rodi¢im ditéte, diky CemuZ ma psychologické poradenstvi tizky vztah k rodinné terapii (Matdjéek,
1992).

Pro jasnost v terminech upfesnim specifika poradenského vedeni a psychologického vedeni. Podle
Hadj Moussové (2005) je poradenské vedeni psychologickd pomoc, ktera je poskytovdna
v dlouhodobém osobnim vztahu ditéte a jeho rodiny s odbornikem, kdy je zdkladnim vychodiskem
pozitivni vztah, pfijeti ditéte i jeho rodiny a podpora zdravych tendenci v socidlnim prostiedi. V tomto
procesu neusiluje poradce o osobnostni zmé&nu ditéte, ale o podporu jeho vyvoje a o jeho provézeni
v¢. podpory napi. vhodného vychovného stylu rodi¢i. Jedna se vétinou o kratkodobou pomoc, pfi
niZ poradce poskytuje intervenci v pfipadé, kdy usoudi, Ze b&Zny situaini nebo vyvojovy problém
ditéte rodina nefedi vhodnym zplsobem. Zasah poradce je svou podstatou podpimy. Ve $kolnim
poradenstvi se miZe jednat i o dlouhodobé vedeni déti se specifickymi poruchami ugeni a chovani

(Hadj Mousova a kol., 2005).

Psychologické vedeni je psychologicka pomoc, ktera je poskytovdna v dlouhodobém osobnim vztahu
ditéte a jeho rodiny s odbornikem, ktery ma tak moZnost ovliviiovat kromé pifechodovych problém i
prubéh povahového vyvoje a vytvafeni Zivotn& dileZitych vztahl ditéte. Psychologické vedeni je
¢asto indikovano v krizovych obdobich ve vyvoji ditéte, u zdravotné postizenych déti byva
indikovano do té doby, neZ je skute¢nost vlastniho postiZeni pacientem dobfe integrovana, dusevné je

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

4.1.2.2 Specidlné pedagogick4 centra

Specialné€ pedagogické centra (SPC) nabizeji poradenské sluZby jiZ specificky pro Zaky se zdravotnim
postiZzenim, ktefi jsou integrovani v b&Znych 3kolach, tfidach, oddélenich, studijnich skupinach ve
kolach supravenymi vzdélavacimi programy, a nebo Z4kim v zakladnich 3kolich specidlnich.
Oproti PPP specidlné pedagogickd centra jiZ pfimo zpracovavaji odborné podklady pro integraci

té€chto Zakl do b&Znych zakladnich $kol a zajidtuji jim, spolu s Zdky zafazenymi v zékladnich $koléch,
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specidlnich dlouhodobou specidlng pedagogickou pédi. To vie se odehrava na obecné roving€, na
konkrétni rovin&€ jsou zfizena SPC se zaméfenim na jednotlivd zdravotni postiZeni (Vyhlaska &.
73/2005 Sb.).

4.1.3 Pomoc v systému socidlnf péte

Socialni pomoc lidem s epilepsii je v systému socidlnich sluZeb vymezena v zakoné &. 108/2006 Sb.
Jednd se o poskytnuti pomoci a podpory rodindim snemocnym ditétem uskutectiovanou

prostfednictvim pfispévku na pé¢i a prostfednictvim socialnich sluZeb.

Zadost o ptisp&vek na péti se podava na predepsaném tiskopise a musi obsahovat také oznateni
osoby resp. poskytovatele socidlnich sluZeb, ktery poskytuje nebo bude poskytovat pé¢i, pokud je jiz
v té dob& znam, a zplsob vyplaty. Povinnosti Zadatele o pfisp&vek je podrobit se socidlnimu Setfeni,
které se sklada ze zhodnoceni miry sob&stainosti ditéte a zhodnoceni jeho zdravotni stavu, ktery
provede l1€kat ufadu prace na podklad& nalezu oetfujiciho lékafe. Vysledkem tohoto Setfeni je ureni
stupné zavislosti a od tohoto stupné je odvisla vy3e pfisp&vku.

Podminkami na stran& ditéte je dosaZeni min. 1 roku Zivota a neschopnost v urdité mite (nizsi ¢&i
vy$§i) dlouhodobé, samostatné a opakované rozpoznat potfebu ukonu sobé&staénosti, ikon obvyklym
zpuisobem fyzicky provadét a kontrolovat spravnost jeho provedeni (Zakon &. 108/2006 Sb.).

V praxi (vychazim ze zprostfedkovanych zku$enosti rodin) byva uznani tohoto naroku na péé&i pro
dit& s epilepsii ¢asto problematické, zv1a§t& v ptipadech, kdy neni dit& zaroveii mentaln& postiZené &i
nema jiné zdravotni postizeni (napf. DMO). To se tykd i t&%kych forem epilepsie, tj.
farmakorezistentnich s t¢Zkym prib&hem nemoci. PotiZ je totiZ v tom, Ze takové dit€ neni i pfes
neptiznivy vliv epilepsie na jeho psychické funkce (viz kapitola 2.3.6) a pfes vyrazné omezeni
obvyklych Zivotnich aktivit limitovano v ukonech sobé&statnosti natolik, aby se tzv. ,,veSlo* do
vymezenich definovanych zdkonem. Z tohoto diivodu ,,usp&ny* vysledek socidlni Setfeni pomérné

znaéné zavisi na osobnim pfistupu jednotlivych pracovniku, kteti posudek zpracovavaji.

U poskytovani pomoci prostfednictvim socidlnich sluZeb jsou vymezeny 3 zékladni druhy a formy

socialnich sluZeb, jimiZ jsou: socidlni poradenstvi, sluzZby socialni péce a sluzby socialni prevence.
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4.1.3.1 Socidlni poradenstvi

Socialni poradenstvi je pro rodide, ktefi se potfebuji informovat o moZnostech fedeni své socialni
situace, je bezplatné a rozd€luje se na zakladni a odborné. Zakladni socialni poradenstvi jsou povinny
poskytnout vichni poskytovatelé socialnich sluzeb, odborné se jiZ zamé&fuje na konkrétni oblast, a
proto je pro rodiCe s dit€tem nemocnym epilepsii vhodn&ji vyhledat pomoc napf. v poradné pro

osoby se zdravotnim postiZenim (Zakon &. 108/2006 Sb.).
4.1.3.2 SluZby socidlni péce

V sluzbach socidlni péfe mohou rodie vyuZit respitni sluzbu, jejimZ cilem je ulehéit situaci
dlouhodobé pedujiciho ¢lena rodiny, a poskytnout mu tim prostor pro nacerpani novych sil a energie.
Existuji dvé zakladni formy, pé&e pfimo doma, kdy pedujiciho rodi¢e nahradi vyskoleny profesional,
a rodina tak miiZe odjet tfeba na dovolenou, nebo formou kratkodobého umisténi klienta v né&jakém

pobytovém zafizeni. Tato sluzba je hrazena rodi¢i (Zakon & 108/2006 Sb.).

Pro mnoho rodi¢t je citliva otazka budoucnosti ditéte v dosp&lém vé&ku, zejména z hlediska moZnosti
na rodi¢ich nezavislého Zivota. Pro tyto potfeby systém socialnich sluZzeb poskytuje podporu
samostatného bydleni &i chranéného bydleni. Urtitou alternativou jsou také tydenni staciondre. Za
tyto sluzby musi dospély jedinec platit, konkr. za hradu ubytovani, stravy a za péci poskytovanou ve

sjednaném rozsahu, ktery je uveden v zakoné (Zakon ¢.108/2006 Sb.).

Otazku pracovniho uplatnéni dospélého jedince sepilepsii fedi stat tzv. aktivni politikou
zaméstnanosti, kterd vychazi z Listiny zakladnich priv a svobod, a prakticky ze zdkona o
zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb. Na tomto zdkladé jsou jedinclim se zdravotnim postiZenim, ktefi
nejsou schopni se sami zafadit do hlavniho pracovniho proudu, poskytovany sluzby podporovaného
zaméstnavani, jejiz hlavnim cilem je umoZnit zdravotné handicapovaného jedince integrovat do
bé&Zného pracovniho prostfedi na otevieném trhu prace.

DalSimi alternativami pracovniho uplatnéni jsou u nas jiZ obvyklejsi chranéné pracovni dilny, &i
chranéné pracovni mista, ktera jsou zfizena na zakladé¢ dohody mezi zaméstnavatelem a Gfadem
prace. Soudasti té&chto sluZeb je i individualni pracovni rehabilitace, kterou zafizuje pfislusny ufad

price (Zakon &. 435/2004 Sb.).
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4.1.3.3 Sluzby socidlni prevence

V ramci sluZeb sociélni prevence je rodidtim s nemocnym ditétem nabizena s/uzba rané péce, ktera je
nejéastéji v terénni forme (v pfirozeném socilnim prosttedi ditéte) a je poskytovana ditéti a rodi¢im
ditéte do v&ku 7 let ditéte. Cilem sluzby je podporovat rodinu a vyvoj ditéte s ohledem na jeho
specifické potfeby. Tato sluzba je pro rodi¢e bez tihrady nakladt (Zakon 108/2006 Sb.).

Registr poskytovatelli socilnich sluZeb s aktivnim vyhledivadem konkrétnich poskytovateld podle
kraje a typu sluzby je uveden na webovych strinkach MPSV na integrovaném portalu zabyvajiciho se

socialni tématikou.
4.1.4 Pomoc v systému zdjmovych a spolefenskych organizaci

Zajmové a spoletenské organizace, které nabizeji pomoc rodindm se zdravotn& postizenym ditétem
jsou vétSinou nestatni neziskové zafizeni, které financuji své programy z grantl, statnich dotaci,
vefejnych sbirek, sponzorskych aktivit, apod. V sou¢asnosti kaZda organizace, ktera chce poskytovat
socidlni sluzby klientlim a chce Eerpat ze statnich dotaci, musi byt registrovana jako poskytovatel
socidlnich sluzeb podle zdkona ¢&. 108/2006Sb., diky EemuZ jsou poskytovatelé snadno k naleznuti na
jiZz zmiffovaném portalu MPSV a rovnéZ je to zaruka uréité profesionality. Casté formy neziskovych
nestatnich organizaci jsou ob&anskad sdruZeni, nadace, svépomocné skupiny, obecné prospéiné

organizace, cirkevni zafizeni aj.
4.1.4.1 EPI-RODINA o.s.

Obcanskym sdruZenim, které je pfimo uréené rodi¢im s détmi, které trpi epilepsii je EPI-RODINA.
Nabizi rodindm poradenstvi, pravidelnd setkdvani s odbornym programem, tabor pro déti. Cilem
organizace je zajistit dostatek finanénich prostfedkid na zaji$téni asistentd do $kol, ziskat prostfedky
na vieobecnou respitni péci, vzdélavaci a informa¢ni kampaii. V ramci EPI-RODINA ptisobi jesté
organizace SME (Skupina Mladych s Epilepsii), ktera je uréena v§em mladym lidem (od 15 let), ktefi
se cht&ji sezndmit, poznat nové piatele, pfedavat si zkuSenosti, setkdvat se. Hlavnim cilem SME je

vybudovani chranénych dilen.
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4.1.4.2 Spole¢nost ,E“ o.s.

Dalsi ob&anskou organizaci, ktera se zamétuje na problematiku epilepsie je Spole¢nost ,,E*, ktera byla
vroce 1990 zaloZena rodi¢i a ptateli osob postiZenych epilepsii. Jejim hlavnim poslénim je pomoc
lidem s epilepsii zlepSovat jejich Zivotni podminky a postaveni ve spole¢nosti. Tyto cile realizuje
prostfednictvim informovanosti o této nemoci jak u pacientd, u jejich blizkych, tak u §iroké vefejnosti.
Organizace pro své aktivity zfidila denni stacionaf, kde celoro&né probiha pro &leny Spoleé¢nosti ,,E* a
jejich blizké program v jehoZ ramci je pofadan napt. EEG biofeedback, je provozovana psychologicka

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

IL. PRAKTICKA CAST

5. KVALITATIVNIi STUDIE

Pro zpracovani praktické &asti své prace jsem si zvolila kvalitativni pfistup — vyzkum prostfednictvim
kterého bych rada obohatila zpracovanou teorii o osobni zku$enosti rodin, jejichZ dité¢ onemocnélo

vaznou formou epilepsie.

5.1. Oblast vyzkumu

I pfesto, Ze pro vyzkum jsou kli€¢ové osobni zkusenosti dotazovanych rodin v takovém rozsahu, aby co
nejvice korespondovaly se zpracovanou teorii (tzv. vyzkumna data), neni to jediné, co jsem zji§t'ovala
— pro dokresleni reflektovanych zku$enosti uvadim je$t¢ udaje o détech a rodinich (tzv. popis

vzorku):

Popis vzorku
® data o détech - pohlavi a v&k, v&€k onemocnéni epilepsii, diagnéza epilepsie, hospitalizace a

reakce na ni, prib&éh medikamentdzni 1€€by, chirurgicka lé¢ba, reZimova opatieni

® data o rodiné — v&k matky pfi narozeni nemocného ditéte, bydli§té, vyskyt epilepsie v rodin&
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Vyzkumni data
s zkuSenosti rodiny s nemoci ditéte - zku¥enost s pobytem v nemocnici z hlediska rodide,

adaptace rodiny na novy reZim, zasadni zmény rodinného Zivota v diisledku nemoci, strategie
zvladani zat€Ze, zranitelnost rodiny, reflexe potteby pomoci, omezeni v diisledku epilepsie

* zkuSenosti rodiny spomoci ze stran instituci - vyuZivani pomoci v minulosti, aktudlni
vyuZivani pomoci, pfistup vzd&lavacich instituci, nizor rodi¢d na dostatenost pomoci

v Ceské republice, ndzor rodi¢ti na budoucnost ditéte, moZnosti pomoci v budoucnosti

6. METODOLOGIE

V této &asti popisi své plany na ziskani osobnich zkuSenosti v oblasti vyzkumu, jejich realizaci, déle
uvedu, jaky vyzkumny zdmér jsem si stanovila spolu s planem jeho uskuteénéni, jaké jsem si ur¢ila
kritéria pro vybé&r vhodnych aktérti, jakym zplisobem jsem s nimi navéazala kontakt a jakou jsem

zvolila metodu sbéru dat.

6.1  Plian vyzkumu a jeho realizace

Vyzkumnou studii jsem zacala planovat hned po vyb&ru tématu této prace — pfihldsila jsme se jako
dobrovolnice na détskou neurologii do FN Motol, kam jsem po dobu roku chodila pravideln€ 1 x 14
dni, nejprve sama, pozdgji se spoluZatkou, se kterou jsme zadaly spole¢né pro déti organizovat
vetemni hudebni programy. V prvnim pulroce svého dochdzeni do nemocnice jsem ziskala zkuSenosti
jak s détmi, tak i s jejich rodidi. Kontakt s rodi¢i se mi obvykle podatil navézat prostfednictvim jejich
dit&te, kterému jsem se vénovala. Diky tomu jsem se od rodi¢t ¢asto dozvédéla cenné informace,

které jsem mohla ve své praci ziroéit.

V druhém piilroce se situace diky pofddanym hudebnim veferim proménila, a do kontaktu s rodici
jsem uZ téméf nepfisla. Potfebovala jsem kontakt s rodi¢i obnovit, a tak jsem oslovila koordinatoru
organizace EPI-RODINA, a zatala s jejim souhlasem dochédzet na organizaci pofddané akce. Tim

jsem ziskala pfileZitost setkdvat se pfimo s rodinami.

6.2  Vybér aktéra

Vybér akténi (rodin) jsem provedla s ohledem na téma préace, tj. vybirala jsem rodiny s ditétem

nemocnym vaZnou formou epilepsie. DiileZitym parametrem pro mé bylo také to, aby se tyto rodiny s
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danou Zivotni situaci jiZ n&jakou dobu potykaly. Jsem presvédiens, Ze diky Easovému odstupu mohou
svoje zku3enosti reflektovat i s uréitym psychickych odstupem neZ by tomu bylo v ptipadé, kdyby
takovéto situaci &elili kratkou dobu &i ji aktulng prozivaly.

6.3 Sbér dat

Nejprve jsem se rozhodla vyuZit strukturovany rozhovor jako metodologicky prostfedek, ale
setkavéni s rodi¢i v rdmci aktivit ob&anského sdruzeni EPI-RODINA mi neposkytlo dostatek prostoru
pro realizaci pfipraveného rozhovoru. To byl diivod, pro€ jsem musela situaci pfehodnotit a zvolit
misto rozhovoru dotaznik s otevienymi otdzkami. Obsah ot4zek jsem zachovala, jen jsem upravila
jejich formu tak, aby byla vhodn&jsi pro pisemné odpovédi.

V prostoru, ktery jsem dostala od koordinitorky organizace, jsem rodi¢im svoji zamy$lenou praci
véetné vyzkumného zdméru piedstavila, a poZidala je o spolupraci. Celkem 10 rodi¢id si pfipravené
dotazniky vzalo (v obélkach s nadepsanou zpéteéni adresou a opatiené postovni znamkou), ale jejich
navratnost byla zeza¢atku velmi mala - b&hem tfi mésict se mi vratily vyplnéné dotazniky pouze dva.
Z toho divodu jsem se vypravila do nemocnice Motol za hemi terapeutkou détské neurologie,
poprosila ji o pfedani dotaznikii vhodnym rodi¢im a ona mi velice ochotné vysla vstfic. Zaroveil mé
koordinatorka organizace EPI-RODINA nabidla, Ze rodi¢im dotaznik pfipomene, a poslala jim ho
v elektronické podobé. Oboji mélo své uspéchy — pfislo mi sedm dotaznikd, a tim jsem dohromady

ziskala dotaznikid devét.

Jsem si v&doma citlivosti a intimity tématu, a proto budu ziskané osobni udaje ve své praci
anonymizovat. Toto opatfeni vnimam zv1a§t’ dileZité i proto, Ze jsem slibila tuto praci dat organizaci
EPI-RODINA k dispozici.

6.3.1 Dotaznik

Dotaznik obsahuje celkem 29 otazek, a jak jsem jiZ psala, jejich charakter je ovlivnén uéelem, za
kterym jsem je vytvofila. Tim zékladnim je vyzkum, tj. otazky zji§tuji osobni zkusenosti rodin (viz
kapitola 5.1). — tyto otadzky budu podrobovat analyze, interpretaci a vyhodnoceni. Jedna se o otazky &.

14,18 — 29.

Druhé skupina otdzek mé za ukol popsat vyzkumny vzorek, tj. idaje o détech a rodinach. Patii sem
otazky ¢.1-3,6,8,9,11,13,15-17.
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V dotazniku jsem poklidat otazky oteviené (napt. u otazky na pomoc jsem nespecifikovala typ
pomoci). Divodem bylo poskytnout rodi¢tm co nejvétsi prostor pro jejich sd&leni. Nicméné ,,druhou
stranou této mince* jsou urtita rizika, ze kterych tim nejpatrnéj$im je viceznatnost vykladu n€kterych

otazek.
6.4  Zpisob zpracovani dat

Ziskana data lze zpracovat dvéma zakladnimi zpiisoby. Jednim z nich je tzv. ,prifez* napfi¢ viemi
otazkami, tj. sjednoceni odpovédi od vSech deviti aktéri vZdy ujedné otazky, druhym je pak
kasuisticky zptsob, tj. zpracovani viech odpovédi u kazdé rodiny zvIast'.

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

napfi¢ viemi otazkami.

Dotaznik jsem pivodné vytvéfela pro zjistovani idaji k jednotlivému (kasuistickému) pfipadu, pro
tento zamér jsem otazky kladla tak, aby zachycovaly uréitou posloupnost vyvoje situace rodin a
vzajemnou souvislost mezi jednotlivymi udalostmi. Nicméng, ,,prifezovy* zplsob zpracovani dat
(zejména rozdrobeni celistvého tématu do &ty oblasti vyzkumu viz kap. 5.1) pivodni kontext mirné
pozménil. PovaZuji za dileZité toto zminit, protoZe v disledku toho jsem né&které otazky z dotazniku
nevyhodnocovala (ztratily piivodni smysl) a pfi zhodnocovani dat jsem pofadi otdzek pfizpisobila

vyzkumnym potfebam.

Ziskané odpovédi rodin jsem rozdélila do dvou &asti. V prvni &asti (kapitola 7. — popis vzorku) jsem
odpovédi podrobila analyze a v této podob€ je prezentovala. V pfipad€, Ze data obsahovala informace,
které potvrzovaly nebo dopliiovaly teoretickou &ast, jsem odpovédi dale posoudila a vyhodnotila, tj.

shrmula a konfrontovala s teorii.

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

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

7.1 Udaje o détech

Pohlavi déti
Ze souboru deviti déti je Sest chlapci a tii divky.

Ve&k déti

Vékové sloZeni souboru je v rozmezi od 7 let do 20 let, prim&my vé&k je 13 let.

Vtomto souboru je vékové rozloZeni déti ve znacném casovém rozpéti — odi Skolniho véku aZ

k dospélosti.

Vék onemocnéni epilepsii
Nejniz8i v€k onemocnéni je vdaném souboru 1 mésic, nejvy$si vé€k 11 let, nejcast&jdi doba

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

Udaje koresponduji s uidaji Vagnerové (viz kapitola 2.2.2) o tom, 3e nejvyssi zdchvatovitd pohotovost

byva u déti v batolecim véku (Vagnerovd, 2008).

Diagndza epilepsie
V piipad€ osmi déti 1ékafi diagnostikovali farmakorezistentni typ epilepsie, z toho u tfech déti se

jedna o epilepsii symptomatickou s riznymi typy zachvatd, u dalSich tiech o diagnézy: Sturge-
Weberlv syndrom (syndrom vyvolavajici obtizné ovlivnitelné epileptické zachvaty, hemiparézu,
hemianopii, demenci a asto i glaukom), mezitemporaini skler6za (kombinace temporélni a juvenilni

myoklonické epilepsie) a fokalni kortikalni dysplézie.
Udaje znovu koresponduji s popisem Vignerové (viz kapitola 2.3), Ze détskd epilepsie tvori

heterogenni skupinu onemocnéni, at' jde o typ zdchvatu, jejich frekvenci, etiologii ¢i pocatek i priibéh

onemocnéni (Vagnerova, 2008).
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Hospitalizace a reakce na ni
Obvykle byly déti hospitalizovéany i n&kolikrat do roka.

Sedm déti z celého souboru reagovalo na hospitalizaci bez potiZi (rodice uvedli, Ze byli v nemocnici
po celou nebo skoro celou dobu s dit&tem).

Dvé& déti mély potiZe - jedna divka podle rodie trpéla silnym hospitalismem, po kterém u ni je3t&
dlouho pfetrvdvala no¢ni uzkost (hospitalizovana byla ve 20. mé&sici svého v&ku) a v druhém pfipadé
se jednalo o 4,5letého chlapce, u kterého rodi¢ popisoval potiZe chlapce souvisejicimi s ¢astymi
odbéry krve, pfepichovanim kanyl, vedlejsimi u&inky lék@, zvySenym pozorovanim, video
sledovanim. Rodi¢ uvedl, Ze se chlapec vlivem hospitalizaci, omezovéanim &innosti, na které byl
zvykly, neutéSenym zdravotnim stavem, Sastymi zménami 1éki a pfibyvanim zichvati psychicky

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

Vzhledem ktomu, Ze u vétsiny déti, které byly vnemocnici se svymi rodici probéhla jejich
hospitalizace bez potizi, je moiné usuzovat na vyznamny viiv pFitomnosti rodice na psychickou
pohodu ditéte. To neprimo potvrzuje Matéjckiv popis (viz kapitola 2.2.1) psychickych potizi ditéte
vzniklych v dusledku separace ve véku kolem 7. mésice a dal (Matéjcek, 2001).

V pFipadé divky s uzkostnymi potizemi rodi¢ neuvedl, zda byl s divkou v nemocnici, a proto nelze
vyvodit konkrétni zaveér.

V pFipadé chlapce byl rodic¢ v nemocnici'pFitomen (viz ,, hospitalizace byly casté, doma jsmepobyli se
synem tyden a vraceli se na dal$i mésicni hospitalizaci... ), ale popisované potize nejsou typickymi

projevy hospitalismu.

Pribéh medikamentdzni 1é¢by

Ve vsech pripadech medikamentdzni lé¢ba epilepsii nekompenzovala a pokud ano, tak pouze na
urcity ¢as. Nejdel$i takova ,,pauza* trvala u jedné divky 3 roky, ale poté se u ni zachvaty znovu
objevily a trvaji dodnes. V ostatnich pfipadech byly u¢inky 1€kl vZdy jen kratkodobé.

Zjisténi ;potvrzuje moje predpoklady, Ze cesta k vyléceni epilepsie je nejen nejistda, ale casto i velmi

komplikovana (viz kapitola 3.1.3.).

Chirurgicka 1é¢ba

Celkem pét déti podstoupilo operaci, ve dvou pfipadech se 100% uspéchem, ve tfech pfipadech se

zmimila astost a priibéh epileptickych zachvatt, ale nenastalo jejich iplné vymizeni.
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To poukazuje na to, Ze nejistota uspéchu a komplikovanost lécby epilepsie se vztahuje i k jejimu

chirurgickému zpusobu.

ReZimova opatteni

Ve viech deviti pfipadech uvedli rodi¢e, Ze jejich dit& nemé&lo Zadné potiZe s pfijetim reZimovych

opatfeni, dva rodi¢e lehce zminili, Ze potiZ byla spi$e na jejich strané.

Z téchto zkuSenosti je zFejmé, Ze pro dité neni adaptace na rezimové opatreni jako soucdsti lécby
zdrojem obtiZi — jeden ze zjevnych faktori miize byt nizky vék ditéte (v péti pFipadech se jednalo o déti

mladsi jednoho roku).
7.2 Udaje o rodinach

Ve&k matky pfi narozeni nemocného ditéte
NejniZ$i v€k matky je 21 let, nejvyssi 37 let, primérny vék matek je 29 let.

V tomto souboru se jednd predevsim o matky v rozpéti mladého aZ stredniho dospélého véku.

Bvdlisté
Dvé rodiny bydli v Praze, dvé& ve stfednich Cechéach (jedna na vesnici, jedna v mensim méstg), jedna
rodina pochazi z v&tsiho mésta ze severovychodnich Cech, jedna z mensiho mésté v jiZnich Cechéch.

Dal3i dvé rodiny bydli na Moravé a zbyvajici rodina je ze Slovenska.

Srovnala jsem misto bydlisté rodiny a vyuZivani ¢i nevyuZivdani odborné pomoci ze strany rodiny a
vtomto souboru jsem nezaznamenala mezi témito dvémi faktory Zddnou souvislost. Mohu z toho
wvodit, Ze misto bydlisté neovlivituje dostupnost ¢i miru informovanosti rodiny o pomoci (nap¥.

rodiny bydlici v Praze nevyuZivali Zddnou pomoc, na Moravé rodiny vyuZili pomoci Rané péce).

Vyskyt epilepsie v rodiné
V osmi pfipadech neuvadi rodite dalsi vyskyt epilepsie v roding, pouze v jednom ptipadé se epilepsie

vyskytuje ve vzdalené&j§im ptibuzenstvu.

Kromé jedné rodiny nema Zddna jindg rodina pFimou zkuSenost s epilepsii (a ani v pFipadé té jedné
rodiny nelze védeét, zda jejich zkuSenost byla pFimad). Vzhledem k tomu, Ze se ve vypovédich rodicu

ohledné strategii zvladani tézkosti objevovaly odpovédi jako hleddani informaci o nemoci, sdileni
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zkusenosti s rodici s podobnym ,,osudem* a naopak chybély odpovédi, Ze rodic¢im pomdhala jejich
zkusenost s nemoci u jiného c¢lena rodiny, mohu potvrdit shodu s tvrzenim Sobotkové o dilezitosti

sirsiho kontextu rodiny (tj. zkusenosti rodiny) pro zvldadani rodinného stresu (Sobotkovd, 2001).

8. VYZKUMNA DATA

8.1. Nemoc ditéte a rodina

Zkusenost s pobytem v nemocnici z hlediska rodiée
(,, Byl/a jste v nemocnici s nim/ni? Pokud, ano, jaka to pro Vas byla zkusenost? “)

Ve vsech ptipadech byl rodi¢ (pfip. jind osoba) v nemocnici spolu s ditétem a ve vSech pfipadech
rodi¢ tuto zkuSenost zhodnotili jako dobrou (s personélem, s jejich odbornosti a zdjmem), jedna
rodina uvedla, Ze se diky tomu ,,naudila divéfe a pokote.*

Pro jiného rodi¢e byla tato zkusenost dileZita kvili ditéti - podle jeho slov, tak ,,mohl byt u viech jeho
vySetienich a bliZ tak vnimat, jak to vnima a co se okolo n&ho dé&je.

V jednom pfipadé€ rodi¢ dokonce uvedl, Ze mu zku$enost v nemocnici ,,zménila dosavadni pohled na

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

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

(Sobotkova, 2001).

Adaptace rodiny na novy reZim v rodiné
(., A jaké to bylo pro chod.celé Vasi rodiny? )

Tato otdazka je nejednoznacéna — mym zamérem bylo zjistit, jak si rodina zvykala na novy rezim
souvisejici s reZimovym opatienim jako soucasti lécby, ale rodice si ji ve v§ech pFipadech vyloZili jako

otazku tykajici se celkové adaptace na nemoc ditéte.

V osmi pfipadech rodi¢e udavaji, Ze zatdtky byly t&zké, naro¢né, sloZité, Sokujici (konkrétné viz
dale), jen jeden rodi¢e uvedl, Ze ,,v podstaté nebyl problém®.

»Zatatky byly t&Zké, posléze jsem pfestali Zit jako rodina, jen jsme fungovali.*
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~Zpotatku to bylo velmi sloZité, vichni se zacali s epilepsii teprve seznamovat, nejhorsi bylo obdobi,
kdy jsme n&kam pfisli a v ne€ekané chvili dostaval syn zachvaty, kdy upadnul a se zaskuby téla leZel
n&kolik minut.“

,»Bylo to t&Zké, bylo nutné kazdy den cvigit Vojtovu metodu a vy&erpavalo to nejen fyzicky.*

,»UZ nas to nyni tak nezat&Zuje, nautili jsme se s tim Zit, zezad4tku to bylo t&€zké, bylo potfeba najit
systém, ale uZ je to v pohodg.

»Zpo&atku to bylo velmi Sokujici, citili jsme velkou bezmoc a strach o dceru a hlidali kazdy jeji
pohyb, s postupem &asu a po uspEdné 1é¢be se viichni zklidnili a pfizplsobili jinému zplsobu Zivota,
ktery tato nemoc vyZaduje.

»Zatatky byly t&zké, syn proZival vychovné problémy, a bylo t&2ké vie v klidu ustat. Prarodi¢e méli
rizny postoj, jedni se vice stahli a neméli ani zajem se n&co dozv&dét, druzi se snaZili syna chrénit, Ze
davali vinu nam, lékafim, nesmysln& vymysleli pfi¢iny onemocnéni a nerespektovali moZnost
zachvatu, snaZili se nas rodi¢e rozdglit, nés to trapilo a trapi dodnes, ale ¢lov€k musi davat silu a musi

jit dal.«

Vsechny rodiny v tomto souboru (aZ na vyjimku jedné rodiny) proZivaly zjevnou psychickou zadtéZ
v diisledku nové Zivotni situace. Konkrétni potize rodiny uvedli: nezndmost epilepsie jako nemoci,
epileptické zdchvaty v neéekanych chvilich, veliky strach o dité, narocéndé domdci rehabilitacni lécba,

obtizné vychovné situace, maladaptivni chovani jinych élenii rodiny, rozpad. rodinnych vztahi.

TéméF vSechny vypovédi dokladaji teorii o procesu pFijeti postiZeného ditéte (viz kapitola 3.1.1),
konkrétné pak o fézi dusevniho otfesu a Soku podle Matéjcka (viz kapitola 3.1.1.1), soucasné. také
teorii o stresu podle K¥ivohlavého (viz kapitola 3.2) jako specifické ,,odpovédi* organismu na

ndrocénou Zivotni situaci (Matéjcek, 2001)(K¥ivohlavy, 2002).
Potvrdil se i mij predpoklad, Ze epilepsie je vyraznym stresorem kvuli zdchvatovému charakteru
nemoci (viz kapitola 3.1.3), ktery vzbuzuje u rodicu strach o bezpedi ditéte. Vypovédi rodicu tento

ipredpoklad doplnily jesté o strach z reakci okoli.

Zasadni zména rodinného Zivota v disledku nemoci

(., Zménila nemoc syna/dcery néjak zdsadné Vds dosavadni rodinny Zivot? Pokud. ano, v céem
nejvice? “)
Ve dvou rodinach doslo k nepfiznivé zméné& vztahl, v jednom piipad¢ k rozvodu (,,otec se t&Zko

smifoval s tim, Ze se narodilo zdravotn¢ postiZzené dit¢*) a v druhém ke zméné fungovani rodiny
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(»-manZel a dcera maji sviij Zivot, manZel se za syna stydi, ja se citim opusténd, neni to rodinny
Zivot®).

V jiné rodin€ podle manZelky nese situaci jeji partner ,hodn& téZce, je vice uzavieny”, o zméné
vztahil nepise.

Jind rodina uvedla, Ze se ,,omezil styk s okolim*.

Dalsi rodina neuvadi ?4dné zasadni zmény, spiSe ,,pfetrvava vétsi strach a sledovanost, jak jeho
zdravotniho stavu, tak celkové pohybu ve volnych chvilich.*

Jiny rodi¢ popisuje zdsadni zménu v Zivot¢ zdivodu silného pfipoutdni k ditéte kvili jeho
nesamostatnosti a nesobéstaénosti.

Ve tfech rodinach zmitji i pozitivni zmény — ziskani vice lidského pfistupu k druhym lidem, rodi¢
osobni zku$enost zobeciiuje - ,,myslim, Ze ka?dy, kdo ma doma né&jak vazn& nemocné dité, je lid3t&jsi
k t&ch ostatnim lidem, ktefi o tom nic nevédi®, dalsi rodi¢ uvedl: ,,t&Zko fici, kde bychom bez nemoci
dcery byli, ale asi ne tak ,,daleko®, ur&ité¢ bychom neméli tak ,,otevienou” rodinu a nepoznali tolik

slugnych lidi (asistentt).“

Téma potvrzuje zminénou teorii o rodinném fungovdni — v pFipadé. tohoto souboru zazily rodiny
nepriznivé zmény v oblasti: partnerskych vztahii (rozpad manZelstvi), partnerského fungovani
(absence vzdjemné psychické podpory), v chovani jednoho z partnerii (uzavienost partnera), vztahi k
Sir§imu socidlnimu prostfedi (izolace rodiny), ve zméné rodicova osobniho prostoru (omezeni,
zavislostni pFipoutani ditéte k rodici), ale také pozitivnich zmén v pFistupu k druhym lidem (empatie

pro jiné trpici), posileni rodinnych vztahi a vniténi obohaceni rodiny.

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

z vyipovédi presné.urcit (Sobotkova, 2001).

PFiklad, pozitivnich zmén koresponduje s prapracovanou teorii Sobotkové o strategiich zvladani
rodinné zatéZe podle vyzkumit McCubbina a Thomsona, kdyz uvadi, Ze jednou z moznych strategii je
zpusob hodnoceni situace a pochapeni vyznamu, tj. stmeleni rodiny (,,tézko Fici, kde bychom bez
nemoci dcery byli, ale asi ne tak ,,daleko “, urcité. bychom neméli tak ,, otevienou* rodinu a nepoznali

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

Pokud je podle Sobotkové urover funkcnosti rodiny jako systému pFimo umérnd mire adaptability, Ize

z pFipadii nepFiznivé zmény v soudrznosti rodiny usuzovat na nedostacujici zdravi rodiny?
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V modu uvazovani ,,pFi¢ina — disledek” by odpovéd znéla ,,ano“, ale tim bych poprela duraz

Plariavy na nutnost posuzovani rodiny v konkrétnim kontextu (viz kapitola 3.3.2)(Plariava, 2000).

Strategie zvlddani zit&ze

(,,Je néco, co Vam pomdhalo postupné pFijmout synovu/dcerinu nemoc? Pokud.ano, co to bylo? ")

U tiech rodin hréla vyznamnou roli jistota partnerského vztahu, podpora rodi¢ii, zdravi sourozenci,
fungujici asistent, profesni zdzemi, porozuméni a laska mezi partnery, rodina (socialni zdzemi).

U dal3ich dvou to bylo ziskavani informaci, setkavani s riizn& nemocnymi détmi a jejich maminkami
v nemocnicich, osudy déti a rodin postiZenych stejnou nemoci (sdileni).

V ptipadé jedné rodiny hraly roli &asté pobyty v nemocnici (,,uklidiiovaly m&, kdyZ jsem vidéla, Ze
jsou na tom jiné d&ti mnohem héi¥) a u druhé zase pfistup lékaft pfi hospitalizacich, jejich zdjem a
pochopeni.

U zbyvajicich dvou rodin byla vyznamnym prvkem vira v Boha a smysl Zivota a rodinny hodnotovy
systém (,,6asem se Elov&k naudi piijimat viechno dobré i zIé s vdé€nosti. Poméaha to zdsadni — vira,

nadéje a laska*).

Vypovédi rodin zcela koresponduji s uvedenou teorii Sobotkové (viz kapitola 3.3.4.1) o hledani a
wuzivani zdroju odolnosti jako strategie zvlddani zdatée (viz protektivni faktory) - v téchto pFipadech
Je nejéastéjsi vyuzivani socidlni opory (nejblizsi, ale i $irsi spolecenské viz svépomocné skupiny, zdjem
a pochopeni lékaF1), strategie pFerdmovani situace, duchovni opora a zména hodnotového systému

(Sobotkova, 2001).

Reflexe potieby pomoci

(,,Je néco, o éem si myslite, Ze by Vam v té dobé opravdu pomohlo? Pokud ano, co by to bylo? )
,»Nevim — popovidéni si s né€kym*

,,Kdyby ndm hned na za¢atku v Motole fekli, Ze to sami nemiZeme zvlddnout.*

,»Aby se uZ roztrhl pytel s tou smilou, kterou uZ par let mame, nejdileZit&j$i je nyni, aby se podatila
operace.*

~Zvladnout si zachovat odstup od zoufalé situace, coZ nebylo vmych silich, kdyZ jsem
v nemocni¢nim pokoji trdvila 24 hodin denné. Jednou se vyskytla maminka, kterd po uloZeni svého
ditéte odjizdéla do pronajatého byte¢ku na noc, kde mohla v klidu vypnout, dat si skleni¢ku vina a
nohy na stil, to by mi urité tenkrat pomohlo.*

,»Vice informaci, lidského zajmu profesiondld, porozumeéni $ir$i rodiny, moZnost se setkat s lidmi ze
zkusenostmi (,,modelové situace*).”

»Setkavani rodin se stejnou nemoci.*
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,»,Mozna kdyby okoli bralo epilepsii jako chtipku a chtélo byt nipomocné. Stejné tak v MS a Z§,
viude jsem rozdéavala letdky o EPI, PP s EPI atd., ale u¢inek byl opaény - nezdjem se zmenil ve

strach, nechténi si komplikovat Zivot a pomoci.

Otdzka se zaméFuje na hledani zdrojii odolnosti - reflektuje prozitky v urcitém case a zdrovern sdéluje
prozivani ,,nedostatku.

Je to na urovni hypotetického uvazovani, coZ odrdzi odpovédi, ve kterych je obsaZené prani zdsadni
zménitelnosti situace - ,, Aby se uz roztrhl pytel s tou smiilou, kterou uz par let mame, nejdulezitéjsi je
nyni, aby se podatila aperace.” Nebo odpoveéd vyjadruje zlobu - , Kdyby ndm hned na zaldtku
v Motole Fekli, Ze to sami nemizeme zviladnout “- je to poukaz na potiebu zndt ,, budoucnost, a moc
se tak na ni pFipravit.

Ve ctyFech pFipadech by rodiny jako zdroje odolnosti volily tytéz prostiedky jaké vyuzZivaly u strategii
zviladani zatéze, tj. uzsi i Sirsi socidini aporu.

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

k pretiZenosti, reflexe potFeby odlehceni situace, odpocinku.

Zranitelnost rodiny

(,,Je néco, co Vam kromé nemoci samotné situaci naapak ztézovalo? Pokud.ano, co to bylo?*)

Ctyti rodiny uvedly reakci okoli — nepochopeni 3koly, lidi, obavy lidi, wzkosti, nejistota,
neinformovanost, lhostejnost sousedd, litostivé postoje rodi¢i.

Jeden rodi¢ uvedl pfiliSnou zatiZenost a absenci partnerského zdzemi (rodi¢ zistal na pé¢i o déti sam).
V dalsi rodin& byl zt&Zujicim momentem nedostatek financi.

Z odpovédi rodin byl v tomto souboru nejéastéjsim ,, zrariujicim* faktorem nedostatek socialni apory
zejména v SirSim socidlnim prostredi, ktery se projevoval nedostatkem pochapeni, projevy strachu a
obav ze strany okoli, neinformovanosti a lhostejnosti okoli.

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

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

Omezeni v disledku epilepsie

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

Nejéasté&ji rodi¢e uvedli, Ze epilepsie jejich dit€ omezuje v Einnostech jako je sport, zdjmové ¢innosti,
diskotéky, kulturni akce, zaméstnani, samostatné bydleni, nalezeni Zivotniho partnera, ziskani RP (3

rodiny) a ve vyvoji — psychomotoricka retardace, ni¢eni mozku, unavenost, zpomalenost, omezeni ve
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styku s vrstevniky, omezeni v psychické pohodg (Easté nepfijemné pocity, kdy a kde si mi ,,to* zase
stane, brani velkého mnoZstvi 1€k, neobratnost, zapominani, 3patné vyjadfovani, koktani, osamélost,
nepochopeni, obavy druhych a viechny dysfunkce (3 rodiny).

Dva rodi¢e uvedli omezeni v disledku neustalého dohledu, v nevypocitatelnosti zachvatu a

v bezpednosti (riziko urazi).

Zavéry zcela potvrzuji Servitem (viz kapitola 2.3.5.1) uvedend riiznd omezeni v disledku epilepsie
spolecné s teorii podle Vdgnerové o nemoci jako ohroZeni vyvoje (viz kapitola 2.2) — konkrétni
omezeni uvadi rodice ve Skolnim véku ditéte (potreba socidlniho zaclenéni - viz kapitola 2.3.6) (Servit,
1987)(Vagnerovd, 2008).

8.2 Pomoc rodiniam

VyuZivani pomoci v minulosti

(.,Vyuzivali jste néjakou konkrétni pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, pro¢ tomu tak bylo?*')

Ve &tyfech pripadech ne, v jednom z nich rodi¢ uvadi, Ze jim nikdo pomoc nenabidl a rodi¢ ani
Zadnou nehledal, v jednom, Ze rodina Zadnou pomoc nepotiebovala.

Dals3i rodi¢ vyuZival hlidani organizované nadaci.

Jini rodi¢e umistili dit¢ do specialni $kolky, pak do specialni $koly, a jsou spokojeni, vyuZivaji také
finan¢ni pomoc — pfisp&vek na péti.

Jiné rodin& pomahaji prarodice, pfatele, asistenti.

Dalsi rodina vyuZiva pomoc ze strany Stfediska ranné péce.

Zbyvajici rodiné pomaha ,rodinny* psycholog (rodinna terapie), 3kolni psycholog, psychiatr a
klinicky psycholog.

Rodiny v tomto souboru nevyugily Zddnou pomoc ve CtyFech pFipadech, ve zbyvajicich pripadech
wuzily pomoc socidlni (socidlni péce, sluzby socidlni prevence), pomoc v systému Skolstvi (specialni
Skola, $kolni psycholog), pomoc psychologickou v rezortu zdravotnictvi, pomoc vzdjmovém a

spolecenském systému (hlidani organizované nadaci) a pomoc nejblizsi socidlni sité.

Mohu pouze odhadovat, Ze rodiny volily nejéastéji pomoc v sociglnim rezortu a rezortu Skolstvi kvili

Jjeji snadnéjsi dostupnosti - pro konkrétni zavéry nemam dostatecné informace.

Aktualni vyuZivani pomoci
(,,VyuZivate nyni néjakou dostupnou pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, z jakych duvodu? “)



Pét rodin uvedlo, Ze ne (jeden rodi¢ ani nevi jakou pomoc by mohl vyuZivat, jeden, Ze Zédné pomoc
neni zapotfebi)

Jedna rodiny vyuziva nabidky 3koly, pfi které je zfizeno i ubytovaci zafizeni, a nechéva tak syna 2
dny v tydnu mimo domov.

Jiné rodina vyuZivé osobni asistenci a p¥isp&vek na auto.

Dal3i rodina zase lékaiskou pomoc — planovani operace.

A jedna rodina uvedla pomoc od sdruZeni EPI-RODINA.

Ve étyfech pripadech rodiny aktudlné Zddnou pomoc nevyuZivaji, u ostatnich rodin se vyuZivand
pomoc odviji s ohledem na aktudlni potfeby rodiny (sniZovdni ndroku na péci jako strategie zviadani
zdtéze, socidlni péce jako podpora ekonomické stability rodiny, svépomocna skupina jako socidlni

podpora, lékarska péce).

Pfistup vzdé&lavacich instituci

(,»Jak se k nemoci synasdcery stavéla skola?“)

V ptipadé specidlnich MS a Z8 méli rodi¢e ve viech ptipadech pozitivni zkuSenosti - vstficny a
odborny pfistup.

U bé&Zné skoly naopak negativni zkuSenosti, vjednom pfipadé odmitla 3kola integraci ditste
s asistentem, v jiném se chovali k pfijatému ditéti odmitavé a v dal3im ptipadé museli rodi¢e zménit
Skolu (konkrétni divod neudévaji).

Z uvedenych zkuSenosti je zFejmé, Ze postoje ze strany béiné zdkladni skoly vici umistnéni ditéte s
epilepsii jsou v Sirokém slova smyslu negativni. K tomu mé napadaji otazky - je to ze strachu?

Z neinformovanosti? Hraje tu roli socidlni stigma epilepsie?

Nézor rodi¢i na dostate¢nost pomoc v Ceské republice
(,.,Myslite si, Ze je pomoc pro rodiny s epileptickym ditétem v Ceské republice dostatecna? Pokudi ne,

co si myslite, Ze chybi? )

Ve ¢&tyfech pfipadech rodi¢e nevi, nedokéZou posoudit.

Ve tfech pfipadech rodi¢ uvedl, Ze neni dostate¢nd - chybi vice osvéty, podpora rodindm, podpora co
,nejnormalngjsiho Zivota,” nedostatek specializovanych 1ékari.

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

Zbyvajici rodi¢ si mysli, Ze je dostate¢nd, ale uvadi, Ze sami Zddnou pomoc nevyuZivaji.
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Ve ¢tyFech pripadech rodiny o Zddné pomoci nevi. V.ostatnich pFipadech téméF vsechny rodiny
uvedly, Ze pomoc u nds dostatecna neni, jeden rodic¢ uvedl i konkrétni informace (nedostatek osvéty,
nedostatek specializovanych lékari, absence integracniho modelu podpory). V jednom pFipadé rodina
uvedla, Ze pomoc dostatecna je, ale tato odpovéd je zvidsti vzhledem k tomu, Ze se jednd o rodinu,

ktera se o pomoc nikdy nezajimala, protoze podle jejich slov Z2ddnou nepotiebovala.

Naézor rodi¢t na budoucnost ditéte

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

U tfech rodin odpov&deli rodi¢e nekonkrétn&, Ze zaleZi na zavaZnosti epilepsie ajejich projevech.
Zbyvajici rodiny s drobnymi odli$nostmi uvedli toto: Zivot neustale ve stfehu, 1€ky, reZim, potencialni
nebezpedi, ztizena volba povolani, uzaviena budoucnost, strach z vykondvani price, z ohroZeni
druhych, neustile musi myslet na to, Ze mé epilepsii, vZdy bude bran od okoli s odstupem, omezené
pracovni mozZnosti, zat&ujici budoucnost — omezené vzdé&lani, nabidka prace, zavislost na roding,

nesamostatnost.

Zavéry poukazuji na to, Ze rodiny potfeby pomoci souvisejici s budoucnosti jejich ditéte nepFimo

reflektuji (vice viz dale).

MozZnosti pomoci v budoucnosti

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

V sedmi pfipadech rodi¢e nevi, nemaji pfedstavu, jakou pomoc by chtéli.

Vjednom pfipad¢ rodi¢ uvedl potfebu psychologické pomoci pro sebe samého, v daldim finanéni
pomoc a pomoc pfi vyhledavani chranéného bydleni.

Jina rodina uvedla potfebu pomoci v aktivitich pro dit¢ (krouzky, letni tabory), které by byli bez

rodi¢i, a mohli tak vést dit& k samostatnosti, a napoméahat mu v za¢lenéni se do skupiny vrstevnikd.
Data s ohledem na vsechny predchozi odpovédi odrdzi jakousi ,,prapast” mezi reflektovanymi
potiebami pomoci ze strany rodin a jejich konkrétni predstavou, znalosti nebo zdjmem o jeji

uskutecnéni,

Zcelé této vyzkumné oblasti a v pFipadé daného souboru mohu vyvodit zaveér, Ze rodiny nebyly ze

strany spolecenskych instituci dostateéné informovany.
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9. ZAVER

Nemoc ditéte je specifickou zatéZi jak pro jednotlivé &leny rodiny, tak pro rodinu jako systém. Kazdy
rodi& prochézi procesem ptijeti nemoci svého ditéte, aby na jeho konci pfehodnotil dosavadni postoje,
a s nemoci ditéte se v idedlnim ptipad& vyrovnal. Sougasn& je nucen adaptovat se na stres hledédnim

zpisobli jeho zvladani.

Na drovni rodiny jako systému je nemoc ditéte diskontinudlni zménou, kterd zdkonit¢ proméiiuje
podobu celého rodinného fungovéni. Pro udrZeni (¢i obnovu) zdravého fungovéni rodiny je nutné, aby
se rodina na danou tiZivou situaci adaptovala ve svém celku. Z toho diivodu je nutné, aby si rodina
vyvinula strategie zvladani zat&Ze, které maji zasadni vyznam nejen pro adaptaci, ale prostfednictvim
kterych si rodina miZe vybudovat pozitivni kompetence, jenZ jsou nezbytnym pfedpokladem pro

budovani rodinné odolnosti.

T&Zka forma epilepsie ma nepfiznivy vliv na psychicky, psychomotoricky a socilni vyvoj ditéte. Jeji
1é¢ba je velmi zdlouhavym a &asto neefektivnim procesem jako pro dit&, tak pro rodie. Pribéh
medikamentézni 16&by je charakteristicky &astymi rekombinacemi antiepileptik, ktery maji
nedostacujici u¢inek a nepfiznivy vedlej§i u€inky na psychické funkce ditéte. I chirurgicka 1é¢ba
nema &asto kompenzalni efekt, a pokud ano, tak jen dogasny. V procesu adaptace rodiny na nemoc
dit&te ma nepfiznivy vliv charakteristické projevy epilepsie — rodite &asto proZivaji strach o bezpeti
ditéte a strach z reakci okoli.

Pti hospitalizaci ditéte spolu s rodi¢em vyslo najevo, Ze je to pozitivni nejen pro dit&, ale i pro rodice
— pobyt v nemocnici miZe totiZ rodi¢ vyuZit jako strategii zvladani zatéze.

Rodiny, které neznaji epilepsii a nemaji s ni Zddnou zkuSenost ve svych strategii zvladani zatéZe
hledali takovy typ strategie, ktera tuto zkuSenost obsahuje (napf. svépomocni skupiny). Z vyzkumu
dale vyslo najevo, Ze nemoc ditéte zasadné méni rodinné fungovani, a to jak negativnim zpisobem
(naru$eni vztahl v rodinég, izolovanost rodiny, omezeni rodiny), tak zpisobem pozitivnim (posileni
rodinnych vztahd, zména hodnotového systému rodiny). U rodinnych strategii zvladani zatéZze bylo
nejéastéjsi hledani socidlni opory v uzkém i Sirokém socidlnim prostfedi. V reflexi pomoci se &asto
objevovala potfeba odlehéeni od zatéZe, od povinnosti. Zranitelné byly rodiny zejména
v nepfiznivych postojich spolenosti vu¢i epilepsii (nedostatek pochopeni, strach znemoci,

lhostejnost).
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Hledéni odborné pomoci je jednou z moZnych strategii zvladani zat€Ze (zv1aste potfebnych v pfipade,
kdy rodina nema dostate¢né vyvinuté zdroje odolnosti). V jejim rdmci je moZné vyuZit

psychologickych, psychoterapeutickych, poradenskych, socidlnich a zajmovych sluZeb.

Vyhodnoceni vyzkumné oblasti zjidt'ujici zkuSenosti rodin s odbornou pomoci naznaluje, Ze rodiny
ve vétsing piipadi odbornou pomoc nevyuzili s tim, Ze nev&déli, jakou pomoc by mohly vyuZivat
(nebyly o moZnostech odborné pomoci dostatedn& informovany), a pokud ndjakou vyuZivaly, tak se
vétsinou jednalo dil¢i pomoc (pt. hlidani, socialni davky, specidlni $kola). Je to jist¢ také jeden
z divodu, pro¢ rodiny nejvice vyuZivaly podporu uZgiho socialniho prostiedi €i hledali jiné typy

zdroju.
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9.1. Resumé &esky

Price pojednava o rodinich, jejich? dit¢ onemocnélo t&Zkou formou epilepsie. Na obecné urovni
popisuje nemoc jako nepfiznivy faktor ve vyvoji ditéte, v konkrétni roviné zaméfuje pozornost na
psychické zmé&ny v disledku epilepsie a na riznd omezeni, které z nemoci plynou. Dile se vénuje
tématu pfijeti postiZeni dit&te rodi¢i, vychovnym reakcim rodi&i, problematice stresu a jeho zvladani

u jednotlivych &lend rodiny.

Kli€ovym tématem je psychologie rodiny jako systému a vlivu nemoci ditéte na jeho zm&nu. Zésadni
je skutecnost, Ze zmé&na jedné rodinné komponenty (nemocny ¢&len) proméituje cely rodinny systém.
V tomto smyslu je v prici vymezovéno rodinné fungovani a zdravi rodiny jako schopnost rodinného
systému adaptovat se na stres. K tomu je nutné vyuZivat rodinné strategie zvladani stresu jako
prostfedku vedouciho k usp&né adaptaci. Za strategie zvladani zat&Ze je pak moZné povaZovat vie, co
rodina dél4, aby ziskala a vyuZila zdroje odolnosti. Jednou z moZnych strategii je vyuZivani sluZeb
odborné pomoci. Z toho diivodu jsou v dal§i ¢asti prace zmapovany komplexni moZnosti poskytovani

odborné pomoci.

Praktickd &ast prace vychazi znasbiranych a zpracovanych dat v podob€ zkuSenosti rodin
s onemocnénim jejich dit&te, tyto data jsou prostfednictvim analyzy a interpretace vyhodnocovany a
konfrontovany se zpracovanou teorii. Vyzkum potvrdil mij ivodni pfedpoklad, Ze informovanost o

mozZnostech odborné pomoci pro rodiny s dité¢tem s epilepsii neni dostate¢na.
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9.2. Digest in English

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

common ways of families' adaptation to the situation.

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

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

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

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

V pfiloze uvadim dotaznik v jeho origindlni podobé& v&etn& privodniho dopisu.

VéZeni rodice,

dovoluji si Vam predloZit pro tidely své bakalafské prace s tématem ,, MoZnosti prdce s rodinou
pFi zdvazném onemocnéni ditéte epilepsii* osobni dotaznik, a poprosit Vas o trpélivost pfi jeho
vypliiovani.

Sama jsem del3i dobu pomahala ditti s epilepsii, a proto se o tuto problematiku zajimam.

Dotaznik je zaméfen na reflexi Vaich osobnich zku3enosti prostiednictvim kterych bych rada

vice porozuméla Vami proZivané situaci.

Osobni data (kfestni jméno, v&k a bydliit&), ktera jsou soudasti dotazniku budou anonymizovéna a

spolu s ostatnimi informacemi budou pouZita pouze k u¢elim bakalaiské prace.

Pfedem Vam moc d&kuji za poskytnuti odpovédi a pfeji Vam do viech dnt mnoho sil!

S ptatelskym pozdravem

Dana Kynclova
studentka oboru Psychologie a speciélni pedagogiky, UK Praha
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DOTAZNIK

1. Jak se jmenuje Va3 syn/dcera?

2. Kolik je mu/ji let?

3. V jakém mésté Zijete?

4. Ma syn/dcera né&jaké sourozence? Pokud ano, jaky pocet?

5. Jsou jeho/jeji sourozenci mladsi &i star§i? O kolik let?

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

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

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

9. Trpi ve Vasi (¢i pfibuzenské) rodiné je§té nékdo epilepsii? Pokud ano, kdo?

10. Je epilepsie syna/dcery jedinou zdvaZznou nemoci ve Vasi (¢i ptibuzenské) rodin€? Pokud ne,

jaké nemoci se u Vas jesté vyskytuji a kdo jimi trpi?
11. Jaky typ epilepsie 1ékafi synovi/dcefi diagnostikovali?

12. Sdé&lili Vam lékati miru zdvaZnosti a prognézu synova/dcefina onemocnéni? Pokud ne,

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

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

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

15. Jak zabrala 1é¢ba antiepileptiky?

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

17. Soucasti 1é&by jsou reZimova opatfeni. Jaké bylo pro syna/dceru si na nutny reZim zvyknout?

18. A jaké to bylo pro chod celé rodiny?



19. V &em si myslite, Ze epilepsie nemocného nejvice omezuje? A pro¢?

20. Zménila nemoc syna/dcery néjak zasadn& Vas dosavadni rodinny Zivot? Pokud ano, v ¢em

nejvice?

21. Je n&co, co Vam poméahalo postupné pfijmout synovu/dcefinu nemoc? Pokud ano, co to bylo?
22. Vyuzivali jste n&jakou konkrétni pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, pro¢ tomu tak bylo?
23. Je n&co, o ¢em si myslite, Ze by Vam v té dob& opravdu pomohlo? Pokud ano, co by to bylo?
24. Je n&co, co Vam kromé& nemoci samotné situaci naopak zt&Zovalo? Pokud ano, co to bylo?
25. Jak se k nemoci syna/dcery stavéla §kola?

26. Vyuzivate nyni n&jakou dostupnou pomoc? Pokud ano, jakou? Pokud ne, z jakych divodi?

27. Miyslite si, Ze je pomoc pro rodiny s epileptickym ditétem v Ceské republice dostatena?

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

29. Vite o néjaké vhodné pomoci, ktera by Vam mohla budouci situaci uleh¢it? Pokud ano, jaka

to je? Pokud ne, mate pfedstavu, co by Vam ku pomoci bylo?
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