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Abstrakt

Cilem této prace je subjektivni zmapovani prozivani téchto matek. Bakalarska prace
se zabyva prozivanim matek, jejichz dé€ti jsou postizené onemocnénim epilepsie. Nejdiive
definuje epilepsii samotnou a jeji 1écbu. Déle se zamétuje na rodiny s nemocnym ditétem,
reakci na sdéleni diagndézy a nasledné vyrovnavani se s ni. V posledni fad¢ se zabyva
rodinami déti s epilepsii a vznikem vztahu mezi matkou a ditétem. Praktickd ¢ast obsahuje
tematickou analyzu polostrukturovanych rozhovorGi s matkami epileptickych déti.
Tematicka analyza pfinesla sedm hlavnich témat, kterd jejich prozivani vystihuje — prvni
epilepticky zachvat, diagnoza ditéte, 1écba, strach, zplisob vyrovnavani se s diagndézou a

pozitiva, kterd diagnoza pfinesla.
Klic¢ova slova:

Matky, matefstvi, epilepsie u déti, vyrovnani se s t¢Zkou nemoci, prozivani

Abstract

The main aim of this study is to describe and analyse specific experiences of mothers
having epileptic children. Bachelor thesis deals with mothers, whose children have
epilepsy and their experiences in general. In preliminary parts of the theoretical part there
is a definition of epilepsy given and its specific treatments. In following part it focuses on
families with epileptic children moving on to dealing with hearing the diagnosis for the
first time and getting over it in its beginnings. In the last section of theoretical part the
thesis describes a relationship between mothers and its children. Finally empirical part
evaluates the study from half structured interviews with mothers whose children suffers
from epilepsy. Thematic analysis approach seven important themes that represents their
experience — first epileptic seizuse, the child’s diagnosis, treatment, fear, way of coping the

diagnosis and positives that diagnosis brought.
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Mothers, motherhood, epilepsy in children, coping with severe illness, experiencing
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Uvod

Epilepsii podle Spolegnosti E v Ceské republice trpi piiblizng 80 000 pacienti,
k nimz ro¢né ptibude zhruba 5 000 dalSich. Proto se jednéd o jedno z rozsifenych a stéle
hojn¢ zkoumanych neurologickych onemocnéni. Jedna se o nemoc, kterd muze pfijit
v jakémkoliv véku a jejiz prab¢h je dost individualni (Tiskovéa zprava k mezinarodnimu

dni epilepsie, 2019).

V prvni teoretické ¢asti se proto vénuji popisu samotné epilepsie, jejim ptiznaklim a
zpusobim lécby. Téma epilepsie je pro tuto praci st€Zejnim pro vykresleni situace, ve které
se matky takovych déti nachédzeji a s ¢im se potykaji. V dalsi ¢asti se blize zaméiuji na
rodiny s nemocnym ditétem, reakcim na diagndézu a zptisobtim, jak se s tim vyrovnat. Poté

se zabyvam rodinami déti s epilepsii, jaky vliv to ma na jednotlivé ¢leny.

Cilem této prace je provést snckolika matkami rozhovor zaméfeny na jejich
prozivani a pak naslednou analyzou téchto rozhovor prozkoumat hlavni problematické
aspekty, které s sebou toto onemocnéni ptinadsi. Pochopeni tohoto prozivani miize pomoct

v terapeutické praci s klientem.



1 Epilepsie

Pojem epilepsie pochazi z feckého slova ,,epilonbanein®, jehoz vyznam v podstaté
znamena uchvatit, napadnout. Samo slovo epilepsie znamena ,,zachvat®, nebo presnéji

»Zachvatovité onemocnéni (Matthes, Schneble, 1996).

Epilepsie se fadi mezi vazna a pomérn¢ Casta neurologické onemocnéni détského 1
adolescentniho véku. Zhruba sedmndct procent lidi, ktefi timto onemocnénim trpi v
dospélosti, méli sviij prvni epilepticky zachvat béhem prvnich dvaceti let Zivota. Pro
rodinu, ale hlavné pro rodice, je prvni zachvat svého ditéte velmi stresujici udalost, ktera
poznamend cely dosavadni chod rodiny. Rodice, kteti byli svédky prvniho zachvatu
svého ditéte, Casto popisuji, Ze maji pocit jako by jejich dit€¢ umiralo. ZvySené riziko
smrti opravdu hrozi détem a adolescenttim, ktefi epilepsii trpi, v porovnani s celkovou
populaci. Epilepsie je tedy chronické dlouhodobé onemocnéni mozku s opétovnymi
neprovokovanymi epileptickymi zéachvaty a jejich kognitivnimi, behaviordlnimi a
socialnimi dusledky. Slovo opétovné nebo opakované v tomto piipadé znamend vyskyt
nejméné dvou spontannich neboli neprovolanych epileptickych zachvati. Epilepsie se
nefadi mezi nemoci s jednotnou diagnoézou, jelikoz ji zptsobuje velkd tada riznych
pficin, které se rizné¢ kombinuji. Epilepsii Ize délit na:

e symptomatickou — dohledatelna etiologie (napiiklad vyvojova vada

mozku)

e kryptogenni — Ize predpokladat strukturalni etiologii, ale nelze ji dneSnimi
diagnostickymi postupy a procedurami rozlisit
e idiopatickou — nelze dohledat etiologii, jelikoz je vétSina pii¢in déna

genetickym pivodem

(Oslejskova a kol., 2009)
1.1  Epilepticky zachvat

Epilepticky zachvat se definuje jako ataka pfechodnych klinickych ptiznaki, které
vznikaji projevem abnormalni nadmérmné neuronalni aktivity a zvySené neurondlni
synchronizace vétsi ¢i mensi ¢asti mozkové tkané€. Zachvat sam o sob& obvykle netrva
déle nez nékolik sekund az minut. Charakteristicky je pro né&j rychly nastup zmény

chovéni, nejcastéji doprovazeny motorickymi projevy, ovSem miize zahrnovat i jiné
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projevy, jakozto jsou senzorické, senzitivni, visceralni, vegetativni, zmény povahy,
zmény nalady nebo emoci, jez nemusi byt pouze stimulujici. Casto byvaji zachvaty
provéazeny i utlumovymi zménami chovani, jako je ztrata védomi, feci, nebo svalového
napéti. To, jak se epilepticky zachvat projevi, zavisi na umisténi a rozsahu epileptického

vyboje (Oslejskova a kol., 2009).
1.2  Priciny vzniku

Pti¢iny vzniku epilepsie mohou byt bud’ prenatalni, perinatalni, anebo postnatalni.
Prenatdlnimi pfic¢inami se udéavaji Skodlivé vlivy ovliviiujici plod prostiednictvim
metabolismu matky. Mezi takové vlivy patii infekce, toxické latky, koufeni, piti alkoholu
a onemocnéni matky v téhotenstvi zvané gestoza, které se projevuje zvracenim, kiecemi,
poruchou ¢innosti jater a ledvin a otoky. Perinatdlnimi vlivy chapeme rtizné komplikace
nebo nésledek poranéni pii porodu. Postnatdlni jsou poranéni mozku, onemocnéni nebo
uraz ditéte. Dale také ziskané pfi¢iny onemocnéni béhem Zivota, jakozto alkoholismus,
mozkové nadory, stavy po cévni mozkové piihodé€, poranéni hlavy a tak dale (Kvintova,

Pugnerova, 2016).

Podle ILAE 2017 rozliSujeme etiologii na strukturalni, genetickou, infekéni,
metabolickou, autoimunitni a nezndm¢ etiologie. Strukturdlni etiologie popisuje
abnormality, které jsou viditelné na zobrazovacich metodach. Tyto abnormality 1ze ziskat
napiiklad cévni mozkovou piihodou, urazem nebo infekci. Geneticka etiologie udava
pfimy disledek zndmé nebo domnivané genetické mutace, jejimZ hlavnim duasledkem
jsou epileptické zachvaty. Infek¢éni etiologie je celosvétové nejcastéjs§i hojnymi
infekénimi pfi¢inami jsou neurocysticerkoza, tuberkuléza, HIV , mozkova malarie,
mozkova toxoplazmoéza a déle také vrozené infekce — Zika a cytomegalovirus. Pro tuto
etiologii miiZze byt potfeba specifickd 1écba. Dalsi etiologie je metabolickd, kterd je
piimym nésledkem znamého nebo predpokladaného metabolického onemocnéni, jehoz
hlavnim projevem jsou epileptické zachvaty. Tyto metabolické nasledky se vztahuji ke
konkrétnim definovanym vadam, jako jsou naptiklad porfyrie, urémie a poruchy
metabolismu aminokyselin. Pfevaha z nich ma geneticky zéklad. Autoimunitni etiologie
se uvadi pouze vpfipadé, kdy je epilepsie piimym nésledkem imunitné
zprostiedkovaného zéanétu centralni nervové soustavy. Posledni etiologii je epilepsie
neznamé etiologie, které se pouziva v ptipad¢, Ze neni pticina epilepsie znamé (Neurol.

Praxi, 2018;19).
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1.3 Klasifikace zachvati podle mezinarodni ligy proti epilepsii

(ILAE) 2017

Fokalni Generalizované S neznadmym zaéatkem
Bez poruchy S poruchou ~ ~
védomi védomi Motorické Motorické
®  tonicko-klonické (GTCS) B tonicko-klonické

(Motorické ) B klonické B epileptické spasmy

B automatismy B tonické Bez motorickych projevi

B atonické B myoklonicke B zérazv chovéni

B klonické B myoklonicko-tonicko-klonické

[ ] ileptické B myoklonické-atonické

eplleptické spasmmy _ ( Neklasifikované J

B hyperkinetické B atonické

B myoklonické B epileptické spasmy

B tonické Bez motorickych projevii (absence)

Bez motorickych projevi B typické

B autonomnf B atypické

B zéraz v chovani B myoklonické

B kognitivnf \. s myokloniemi vicek y

B emoéni . , o
\. senzoricky ) CeSka I|ga

proti epilepsii
(Fokalnl prechizejici do bilateralni ho) Vypracoval Visbor Ceské ligy proti epilepsii, odborné spole¢nosti CLS JEP
tonicko-klonického (FBTCS) Ceskd verze dle Fisher et al, Epilepsia 2017, in extenso viz wwwi.clpe.cz

Schéma 1. Klasifikace epileptickych zachvatii ILAE 2017, Vypracoval Vybor Ceské ligy
proti epilepsii (Neurol. Praxi, 2018;19).

1.3.1 Fokalni zachvaty

Fokalni zachvaty Ize délit podle stavu védomi, at’ uz bez poruchy (odpovida
diivéjSimu oznaceni parcidlni zachvat s jednoduchymi ptiznaky), nebo s poruchou (diive
parcialni s komplexnimi ptfiznaky neboli komplexni). Dale se ¢leni na motorické a bez
motorickych projevl. V pfidélovani pojmenovani ma rozhodujici vliv pievazujici
symptom nebo projev zachvatu. Jedinou vyjimku v tomto pfifazovani tvoii fokalni
zachvat se zarazem chovani, kde je pfevaZujicim projevem vymizeni aktivity béhem

celého zachvatu.

Hyper kineticky zachvat se vyznacuje velkou fyzickou agitovanosti nebo pohyby,
které na prvni pohled pfipominaji Slapani na kole. Kognitivni zachvaty charakterizuje

porucha fte¢i nebo jinych kognitivnich funkci. Pfipadné mohou byt popisovany
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,»pozitivnimi* ptiznaky, jako je naptiklad pocit déja vu, halucinace, iluze nebo také pocity
zkresleného vnimani. Emoc¢nimi zachvaty rozumime ty, které zahrnuji subjektivné
udavanou uzkost, strach, radost nebo jiné emoce, jakozto prevazujici symptom v pocatku
zachvatu. Je mozné ho také vypozorovat okolim podle emoc¢niho projevu/vyrazu u
pacienta, aniz by bylo potieba, aby subjektivné popisoval emoce. Fokalni, pfechdzejici do
bilateralniho tonicko-klonického, se pouziva jako pojem pro zachvat tonicko-klonicky,
jez se objevi pti postupu fokalniho zachvatu do obou hemisfér. Od ,,generalizovaného® se

lisi tim, Ze nezacina v obou hemisférach soucasné (Neurol. Praxi, 2018;19).

1.3.2 Generalizované

Generalizovany typ zachvatu nastava v pripade, ze je hned od pocatku postizena
ktra obou mozkovych hemisfér. Generalizované zachvaty 1ze rozd¢lit na motorické a bez

motorickych projevil (absence) (Neurol. Praxi, 2018;19).

Prvnim z motorickych zachvati je ,tonicko-klonicky“ také ptrezdivany ,,grand —
mal®“, mezi jehoz projevy patii pad pacienta bez jakéhokoliv varovného ptfiznaku do
bezvédomi na zem, Casto doprovazen kiikem nebo sténanim, obracenim oci v sloup,
napnutim celého téla, které vede k zaSkubiim pazi, nohou a obli¢eje. Vrcholem tohoto
zachvatu je slinéni nebo také péna zust. Obvykle trva 1-3 minuty. Je to velmi
vyCerpavajici zachvat, takze po ném pacienti ¢asto del$i dobu spi. Béhem zachvatu mtze
dojit k pokousani jazyka a vnitini strany tvaii disledkem kieci oblicejového svalstva.
Dale muze dojit k uvolnéni moci a stolice. Nékdy tento zachvat byvéa v ptredstihu
ohlasovan takzvanou ,aurou, ktera se projevuje nevolnosti, zavrati, neurcitymi

sluchovymi a zrakovymi vjemy, pocity strachu nebo bolesti celého téla.

Dal§im typem je ,klonicky*“ zachvat, ktery je typicky opakovanymi kiecemi
projevujicimi se pievazn€ na koncletinach. ,,Tonicky“ zachvat se projevuje tonickou
kontrakci svalt, flexi a extenzi u dolnich koncetin a spasmy u hornich koncetin a trupu.
»Myoklonické* zachvaty jsou rychlé a kratké svalové zasSkuby, které se zamétuji jen na
urCité¢ svaly nebo svalové skupiny. ,,Myoklonicko-tonicko-klonické* zachvaty jsou
typické pro juvenilni myoklonickou epilepsii, ktera se vyznaCuje kombinaci vice
zachvatovymi projevy. ,,Myoklonicko-atonicky*“ zachvat, ktery je soucasti Dooseho
syndromu, se projevuje jako symetrické zaSkuby s naslednou ztratou svalového tonu.

»Atonické“ zachvaty se vyznacuji nahlym poklesem svalového tonu v rizném rozpéti.
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Mohou byt totalni az s pddem na zem nebo jen parcidlni, kdy klesne hlava nebo cast
trupu. Poslednim typem zéchvatu s motorickym projevem jsou epileptické spasmy, které

se projevuji kratkymi zaskuby ve svalech (Oslejskova a kol., 2009).

Do skupiny generalizovanych zachvatl fadime zachvaty bez motorickych projevi,
kterym se taktéz tika absence. Projevuji se ndhlou zménou védomi, kdy dochazi
k preruseni veskerych probihajicich aktivit. Vyznacuji se prazdnym, strnulym vyrazem,
ne¢kdy doprovazené stocenim oci vzhlru. Béhem zachvatu postizeny obvykle nereaguje,
pokud na néj mluvime, nebo zareaguje az se zpozdénim. Zachvaty nemivaji dlouhého
trvani nej€astéji v rozmezi par sekund az ptil minuty (Brazdil, Hada¢, Marusi¢ a kol.,

2011).
1.3.3 S neznamym zacatkem

Jako zachvaty snezndmym zafatkem oznaCujeme ty, které nelze z divodu
nedostatku informaci zatfadit do kategorie ,,fokalni“ nebo ,generalizované®. Lze je
nazyvat pouze jako ,neklasifikované“ zachvaty anebo u nich lze rozlisit prvky, kterymi
se vyznacuji, jakoZto jsou motorické zachvaty tonicko-klonické nebo epileptické spasmy,
dale bez motorickych projevil — zéraz v chovani. Pro oznaceni ,,s nezndmym zacatkem*
muze byt mnoho pficin, at’ uz zaspani zacatku zachvatu postizenym, nebo si svédci
zachvatu nemusi vS§imnout pficiny, anebo ten zachvat u pacienta probchl, kdyz byl sam.
Pokud se ndm podafi zjistit dopliujici udaje, lze tyto zachvaty klasifikovat jako ,,fokalni*

nebo ,,generalizované*“ (Neurol. Praxi, 2018;19).

1.4 Klasifikace epilepsii ILAE 2017

Dle typu zachvatu se urcuje typ epilepsie a podle toho se urcuje, jestli se jedna o

epilepticky syndrom.
e Fokalni,
e Generalizovana,
e kombinovana generalizovana a fokalni,

e neznadmého typu.
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Fokalni epilepsie miize byt mnohocetnd nebo jednoloziskova a popisuje 1 ptipady,
kdy doslo k postizeni celé jedné hemisféry. Generalizovana epilepsie se projevuje vice
druhy zéchvati. Epilepsie kombinovand generalizovana a fokalni vznikla z diivodu, Ze se
u nékterych pacientii objevovaly souc¢asn¢ zachvaty fokalni a generalizované, jak uz bylo
znazvu patrné. Posledni d€leni na epilepsii neznamého typu se klasifikuje, pokud ma
pacient epilepsii, ale my nejsme schopni rozlisit, zda fokalni nebo generalizovanou

(Neurol. Praxi, 2018;19).
1.4.1 Epilepticky syndrom

Epilepticky syndrom je komplexni pojeti kombinace piiznakii a znakt u jednoho
pacienta. Na pfifazeni do syndromu je nejhlavnéjsi dobfe klasifikovany typ epilepsie
nebo typ epileptickych zachvatli, popis EEG ndlezt, etiologie, vék vyskytu zachvati a
pfedpovéd’ nésledkd veetné reakce na 1é€bu. Spravna klasifikace epileptického syndromu
umoznuje individualni nejvhodnéjsi terapeuticky a komplexni ptistup (Oslejskova a kol.,

2009).
1.5 Status epilepticus

Tento status je popisovan jako epilepticky zachvat, ktery mé prodlouzené trvani
alespon 30 minut, nebo se jednd o opakujici se zachvaty stak kratkymi tzv.
»mezizachvatovitymi“ obdobimi, Ze to 1ze povaZovat za neménny trvaly stav, mezi nimiz
Sériovymi zachvaty se standardné oznacCuje nakupeni zachvatli, mezi nimiZ nabyva
pacient védomi. Kazdy zachvat, ktery ma trvani del$i nez 5 az 10 minut se 1€¢i jako status
epilepticus.

Udavana Umrtnost se pohybuje v rozmezi 3-20 %, kterd se v poslednich letech
snizila. U déti je imrtnost mezi 3-7 % s tim, Ze se pravdépodobnost s pfibyvajicim vékem
sniZzuje. Neurologické nasledky jsou piiblizné ve 20 % a mentalni deficit se objevuje

podle riznych soubort a ptic¢in u 20-50 % piipadi (Oslejskova a kol., 2009).
1.6 Febrilni zachvaty

Febrilni zachvat je ojedinély epilepticky zachvat, ktery byl vyprovokovan
specifickymi podnéty, ale pfitom to nemusi nutné¢ znamenat epilepsii. Mozek miize za
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urcitych okolnosti reagovat epileptickym zachvatem. Nejvice se objevuje u déti, z cehoz
zhruba 5 % détské populace prodela epilepticky zachvat, aniz by jim byla
diagnostikovana epilepsie. Miize k tomu dojit pfi rozvratu vnitiniho prostfedi, pti cévnich
mozkovych ptihodach, urazech hlavy nebo po mozkovych operacich. Je opravdu dualezité

odlisit febrilni zachvat od epilepsie (Krsek, Pediatr. Pro Praxi, 2010).
1.7 Neepileptické zachvaty

Neepileptické zachvaty se epileptickym zachvatiim pouze podobaji. Zhruba tietina
téchto stavii ma odliSny plivod. Neepileptické zachvaty lze délit na psychogenni a
fyziologické. Psychogennim zachvatem je naptiiklad hysterie, simulace, Gzkostny stav.
Fyziologické zachvaty jsou napiiklad takzvané synkopy, coz je kvantitativni porucha
védomi, dale vertigo, jez je pocit porusené rovnovahy a tetanie, ktera je popisovana jako

nedobrovolna kontrakce svali (Kvintova, Pugnerova, 2016).
1.8 Spoustéce zachvatii

Zachvaty ve vétSin€ pfipadl pfichazi necekané. Spoustéce jsou bud’ vnitini, nebo
vngj$i. Vnitfnim spoustééem je neurofyziologicky vyvolavajici faktor. Jednotliva
mozkova centra obsahuji vysoce specializované buiiky, které maji svlij vlastni biorytmus.
Béhem zachvatu dochazi k elektrickému vyboji urcité skupiny bunék, kterym se fika
lozisko, zacne se Sifit do jinych center, a tim narusi biorytmus ostatnich bunck. Vnitini

spoustéce jsou neovlivnitelné vnéjSimi podnéty.

Vnéj$imi spousteci jsou blikavé svétlo nebo ndhlé zmeény jeho intenzity, prace na
pocitaci, hrani pocitaCovych her, svétla na diskotéce, geometrické tvary a vzory
(naptiklad Sachovnice, pruhy) — fotosenzitivni epilepsie. DalSim vnéjSim spoustécem
muze byt poziti alkoholu nebo drog, nevyspani, unava, horecka, dlouhodoby stres, ndhlé
zivotni zmény, leknuti nebo tieba silna frustrace. Tyto spoustéce lze ovlivnit a je mozné

jim ptedchazet (Oslejskova a kol., 2009).

1.9 Diagnostika epilepsie

1.9.1 Neurologické vySetieni
Pii neurologickém vySetfeni se snazi vyloucit ostatni onemocnéni, kterd mohou
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epilepsii pfipominat nebo mohou byt pficinou vzniku zachvatii. Pfikladem nemoci, které
epilepsii pfipominaji, mohou byt psychiatrickd onemocnéni, mdloby, poruchy srde¢niho
rytmu, cévni mozkové piithody, migréna a nizka hladina krevniho cukru. Mezi pficiny
vzniku zéchvatu se fadi mozkové nadory, cévni onemocnéni mozku a tfadu dalSich

neurologickych poruch (Matthes, Schneble, 1996).
1.9.2 Pomocna vySetieni

Mezi pomocna vysetieni fadime ty metody, kde vyuzivame elektrofyziologické a
zobrazovaci pfistroje. Nejcastéji pouzivanym elektrofyziologickym vySetfenim je
jednoznacéné elektroencefalografie neboli EEG, které nam umoziuje urcit misto vzniku
epilepsie v mozku. EEG také zaznamena, zda vibec a jak rychle se béhem [éCby
drazdivost abnormalnich buné¢k zmirfiuje. V diferencialni diagnostice se EEG pouziva
k rozliSeni epileptickych a neepileptickych zachvatl, a také velmi pomahd pii urcovani
epileptick¢ho syndromu, hodnoceni efektu 1écby a k progndéze onemocnéni. EEG tedy
prinasi mnoho informaci o pacientovi, ale stile je to jen pouze pomocné vySetfeni, a
proto musi byt v epileptologii kladen diiraz pfedevsim na zhodnoceni celého klinického
obrazu pacienta (OSlejSkova a kol., 2009). Samo vySetieni probiha tak, Ze je pacientovi
na hlavu nanesen specialni gel, ktery zlepSuje vodivost elektrickych impulzi, a nasadi se
mu specialni ¢epicka s elektrodami. Pacient se polozi na 20-30 minut na lehatko, kdy
musi mit zaviené o€i a byt v klidu. Béhem vySetfeni se zkousi reakce mozkové aktivity
na blikajici svétlo v rliznych intervalech. Elektrody zaznamenavaji normalni i abnormalni

elektrickou aktivitu mozku, ktera je EEG pfistrojem zesilena a néasledné zaznamenéana

v podobé slozité kiivky (Matthes, Schneble, 1996).

Dal8im takovym vySetfenim je MR neboli magneticka rezonance. MR se vyznacuje
vysokou kvalitou obrazu a dokonalym kontrastem. Diky tomu se fadi mezi nejcitlivejsi
zobrazovaci metodu pro prukaz epileptogennich 1ézi. Jeji zna¢nou piednosti je také
nepfitomnost ionizujiciho zareni, poté také vysSi specifita a mozZnost zobrazovani
v riznych rovinach. Sama vytéZznost MR zavisi na vice faktorech jako je charakter 1éze,
technika (parametry pfistroje, pfisluSenstvi a zobrazeni protokolu) a zkuSenost
neuroradiologa. Kontraindikaci pro MR je, pokud pacientovo télo obsahuje kovové
predméty (kardiostimulatory, osteosynteticky matridl, kloubni endoprotézy, chirurgické
cévni svorky, cévni steny a také vagové stimulatory). Mezi dalS§i pomocnad vysSetfeni

fadime pocitacovou tomografii (znamou jako CT), ktera je dobfe dostupnd a ma relativné
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nizs$i naklady nebo PET — pozitronovou emisni tomografii (Brazdil, Hada¢, Marusi¢ a

kol., 2011).
1.10 Zivotosprava

Epilepsie by sama o sob¢é¢ neméla omezovat v moznosti vést takzvany normalni
zivot, jaky vedou zdravi jedinci. Omezeni vychéazi z cetnosti a druhu zachvatd.
¢innostem, které zachvat vyvoldvaji. DalSim pravidlem je stranéni se nebezpecnym
mistiim, kde by mohlo dojit k vdZnému poranéni pii zachvatu. Déle se doporucuje tiplna
abstinence od alkoholu, pravidelny a kvalitni spanek a odpocinek. Sporty se muzou
provozovat za uréitych podminek normélné (dohled dals$i osoby, uziti pfilby nebo u
plavani plovaci vesty), avSak doktofi nedoporucuji sporty jako horolezectvi, potapéni a
bojové sporty. Pokud se jedna o fotosenzitivni epilepsii, kdy spoustééem zachvatu je
blikavé svétlo, pak se nedoporucuje divat na televizi za tmy. V dospélosti je potieba
zohlednit vybér povolani, které odpovidd piesné vymezené pracovni zpusobilosti,
napiiklad nesmi byt fidi¢i, pracovat ve vetfejnych sluzbach, prace ve vyskach nebo

tfisménny provoz a celkové no¢ni smény (Kvintova, Pugnerova, 2016).
1.1 Lécba

Lécbu epilepsie miizeme rozdélit na tfi typy: medikamentozni, chirurgické a

alternativni.
1.11.1 Medikament6zni 1é¢ba

Tato 1écba spociva v uzivani antiepileptik. Dodnes je to hlavni 1é€ebnou metodou.
Dlouhodobé uzivani mlze mit vedlejSi nezadouci ucinky, které se naptiklad projevuji
postizenim kognitivnich funkci, jako je tfeba pamét’ nebo pozornost, dale pseudodemenci
(zpomalené duSevni tempo a nepiesné nebo zcestné odpovédi), zménami chovani,
zavratémi, ospalosti, koznimi problémy, dvojitym vidénim, zmé&nami krevniho obrazu,

poruchami pohlavnich hormont. (Kvintova, Pugnerova, 2016).

Antiepileptika jsou vybirana podle dvou os. Osa 1. se pouziva u volby 1é¢by podle
typu epileptickych zachvatii nebo epileptického syndromu takzvana ,,seizure related®,

oproti tomu osa II. je volba 1écby zamétena podle typu pacienta neboli ,,patient related.
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Osa II. je novéjsSi mezioborova oblast, kde se bere v potaz konkrétni typ, individualita
pacienta v celkovém rozsahu (v€k, pohlavi, zivotni etapu — potencionalni moznost
ot¢hotnéni, télesny a psychicky stav, uzivané léky a jejich interakce mezi sebou,

psychosocialni faktor a dalsi) (Hovorka, Remedia, 2009).
1.11.2 Chirurgicka 1é€ba

Tento druh 1écby se fadi mezi nejstarsi uzivané 1é¢ebné metody, kterd se vlivem
dlouhodobého vyvoje stala presnéjsi a efektivnéjsi. Tato metoda je v praxi pouzitelna jen
u malého procenta pacientd trpicich epilepsii. Rozhodné se nejedna o rozsifenou formu
1é¢by. Vhodnost pacienta k této 1écbé posuzuje oSetfujici neurolog. PiedevSim je
zameétena na pacienty z nizSich vékovych skupin, u kterych lze redukovat pocet zachvatu,
sniZit jejich intenzitu nebo je nejlépe uplné vyloulit z pacientova zivota (Kvintova,
Pugnerova, 2016).

Jedna forma je takzvana resek¢ni, kdy dochéazi k odstranéni samotné epileptické
neboli epilepsii, kde 1 pfes vhodn¢ zvolena antiepileptika stale dochazi k zachvatim.
Dal8im chirurgickym zakrokem je paliativni, nej¢astéji uzivana vagova stimulace, ktera
muze vyrazn€ snizit pocet epileptickych zachvatli, zmirnit jejich pribéh a tim zvysit

kvalitu zivota (Rektor, Oslejskova, Neuroldgia pre prax, 2010).
1.11.3 Alternativni 1écba

Hlavni 1écbou by stale méla byt 1é€ba medikamentdzni, avSak po konzultaci s
neurologem lze riznymi metodami zmirnit, nebo Uplné zastavit zachvat prvky podptrné
1é¢by. Mezi tyto metody patii joga a meditace (eliminace stresu), které nauci predchazet
situacim, kdy se zéachvat vyskytuje. Dalsi technikou je aromaterapie (v kombinaci
s masazi), kterd také snizuje hladinu stresu a tim pfedchazi zachvatovym situacim.
Posledni technikou je EEG-biofeedback, ktery je vyuzivan k 1écbé jiz od sedmdesatych
let 20. stoleti. Tento typ 1écby je dlouhodobéjsi (60-100 sezeni), kde se pacient uci
soustiedit a relaxovat. Toto lze vyuzit jesté v dob€ aury ke zmirnéni nebo k tGplnému

zastaveni zachvatu (Kvintova, Pugnerova, 2016).
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2 Nemocné dité v rodiné

Onemocnéni kteréhokoliv Clena rodiny poznamend chod domadacnosti — jeji
dosavadni fungovani — zvlasté pokud je nemocné dit€. Tato situace vyvold zménu
zivotniho stylu, pozice jednotlivych €lenti rodiny, pierozdéleni ukolli a poznamena i
zpusob komunikace s okolim. V fad¢ piipadii nemoc ditéte rodinu utuzi a stmeli. Nékdy
naopak dochazi k tomu, ze se eskaluji konflikty v rodiné. Tyto konflikty mohou vést az
k nefesitelné situaci, kdy se vzdjemné rodi¢e obvinuji ze vzniku nemoci ditéte a tim
zpusobit rozpad rodiny. Pfitomnost nemocného ditéte poznamenava zivotni styl rodiny,
ktery je odliSny od jinych rodin tim, ze v§e musi byt uzpisobeno potiebdm a moznostem

nemocného ditéte (Rimovska, Zacharova, Pediatr. pro praxi, 2014).
2.1 Reakce rodici na sdéleni diagnozy

Samotné prvni sdéleni zdvazné diagndzy je pro rodice vzdy velmi naro¢nou situaci,
at’ uz nemoc vznikla nahle, nebo se postupné vyvinula. Takové sdéleni diagndzy hned po
narozeni ditéte mize zpisobit velky oties rodic¢im, ktery je dan tim, ze se vztah k ditéti
utvaifi uz v prenatadlnim obdobi. Nejedna se jen o obavy z poskytovani péce, ale
predevsim dochézi k naruSeni pfedstavy rodici a nasledné ztraté piivodniho obrazu ditéte,
coz je ocekavani, jaké dit¢ bude, dit€, na které se tSili a k némuz si vytvoftili hluboky
vztah. Tato tézka diagndza brzo po narozeni ditéte mize poznamenat u rodicd i vnimani
sebe sama. Vznika trauma, které plyne z pocitu selhani v rodi¢ovské roli a viny, ktera se
vztahuje k nemocnému ditéti, a to 1 v pfipadé, ze se rodice o diagndze dozvidaji postupné
— vzbuzuje to vnich od smutku, zlosti, Uzkosti, Sokové reakci az k obrannym
mechanizmim. KaZdy z rodiny se se skutecnosti, Ze je v rodiné nemocné dité, vyrovnava
svym individualnim zptsobem. Samotné prozivani rodict se v pruibéhu méni a u vétSiny
rodict dochazi k fadé¢ emocnich reakci, které jsou vétSinou v nasledujicim potradi, avSak
jejich intenzita, tempo a vngj$i projevy se muzou lisit jejich samotnou individualitou.
Nasledna stadia, ktera jsou inspirovana modelem Kiibler-Rossové, zobrazuji proces
takzvané resilience neboli nezdolnosti samotnych jedinct, tak i rodinné struktury, ktera je

dynamick4 a neustale se vyvijejici. (Rimovska, Zacharova, Pediatr. pro praxi, 2014).
2.1.1 Stadium Soku

Stadium Soku se spojuje s iraciondlnim myslenim a citénim, pii kterém prozivaji
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rodic¢e pocity zmatku a derealizace. Také se v tomto stadiu mohou vyskytovat negativni
myslenky a nepfimétené reakce, jako jsou piiliSna kritika vici okoli, podeziivavost nebo
citové vychyleni. Kvuli intenzit€¢ této reakce Casto nezvladaji adekvatné vnimat a

zpracovavat informace o rozsahu nemoci, postiZzeni a 1é¢bé.
2.1.2 Stadium popieni

Stadium popieni probihd snahou rodic¢l vytésnit realitu. Toto popfeni miize mit
delsiho trvani u otce ditéte, které s nim travi méné ¢asu a neni v tak uzkém kontaktu
s I¢kafi. Samotné chovani v tomto stadiu je velmi podobné chovani v ptedchozim stadiu
Soku. Podobn¢ diagnézu vnimaji i prarodice, jejichz popirani skutecnosti jim zabrafnuje
poskytnout emoc¢ni oporu a pomoc rodi¢im nemocného ditéte. Absence podpory z okoli

negativné ovliviiuje situaci v rodiné (Rimovska, Zacharova, Pediatr. pro praxi, 2014).
2.1.3 Stadium kompenzace

., VZdy se pak objevuji otdzky po SMYSLU utrpeni ditéte — proc pravé DITE, proc¢
prave JEJICH dite... * (Slany, Sramatd, Paliativai medicina a liecha bolesti, 2012, s. 87).

Pied samotnym dal$im stadiem se objevuje mezistupen stadium kompenzace, ve
kterém se mohou u rodi¢t projevit mystické nebo magické myslenky a silna vira v Boha,

u néhoz hledaji pomoc (Rimovska, Zacharova, Pediatr. pro praxi, 2014).

,Rodice i detsti pacienti hledaji svou , ontologickou jistotu“ — chteji ji od
zdravotnikii, hledaji v informacich z knih, internetu, od ndboZenstvi apod.“ (Slany,

Sramatd, Paliativni medicina a liecba bolesti, 2012, s. 87).
2.1.4 Stadium smutku, zlosti, uzkosti

V tomto stadiu se nejvice projevuji pocity viny rodi€l a negativni emoce.
Charakteristické byva svalovani a hledani viny u druhych, hostilita a vztek na sebe a cely
svet, agresivni pocity obvykle sméfovany na partnera nebo zdravotnicky personal,
smutek, deprese, sebelitost, uzkost a strach zaméfeny na budoucnost, také prozivani
vlastni viny z nemoci ditéte. Rodice ditéte maji ndhled na to, Ze pocity viny za nemoc
jsou iracionalni, nejsou schopni se jich vyvarovat do doby, nez je stanovena pficina

nemoci.
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2.1.5 Stadium rovnovahy

Zde se zalina snizovat mira Uzkosti a deprese, a naopak nartistd pfijeti situace.
Zvysuje se snaha rodicli peCovat o dit¢ a také se zvySuje aktivita rodic¢ii na 1€cbé ditéte.
Rodi¢e si sice pln¢ uvédomuji, ze dité nebude nikdy zdravé, ale obvykle si neumi
predstavit, jak bude vypadat dal$i vyvoj. Trvéani tohoto stadia neni dlouhé, obvykle
v tadech tydni nebo mésict. K uplnému pfizptisobeni vSak nedochdzi, protoze se

s objevenim novych problému také objevuji i opakované emocni vykyvy.
2.1.6 Stadium reorganizace

Stadium reorganizace je zaveéreénym stadiem, ve kterém se rodi¢e nemocného
ditéte vyrovnavaji s jeho nemoci a pfijimaji dité takové, jaké je. Pozornost rodici je
orientovana na nalezeni nejvhodnéjsi cesty do budoucna (Rimovska, Zacharova, Pediatrie

pro praxi, 2014).

2.2 Projevy neprimérené adaptace

2.2.1 Hyperprotektivita

Hyperprotektivita se projevuje jako nepfiméfené zaméfeni na nemocné dité,
zajisfovani extrémni péée a maximalni pohody ditéte. Castéji se tato hyperprotektivita
uvadi u matek, skrze niZ si kompenzuji pocity viny nebo studu za negativni postoj
k ditéti. U druhého rodice tato hyperprotektivita miize vzbuzovat pocity vylouceni nebo
odmitnuti jeho péce o dité, coZ mlze vést k naruSeni vzdjemnych vztahi v roding. Pokud
je v rodin¢ zdravy sourozenec, tak mtize nést takzvané stigma rodiny, kviili kterému by se
mohl ptipadné dostavat do konfliktu s vrstevniky a celkové vefejnym minénim ve snaze
ochranit nemocného sourozence pied nemistnymi a necitlivymi komentafi. V ramci
hyperprotektivity je na dité€ s vdZnym onemocnénim nahliZeno jako na vice zranitelné,
takze na n¢j rodice nekladou moc velké naroky a pozadavky a tim mize byt celkovy

vyvoj zpomaleny. To miize vést az k nau¢ené bezmocnosti.
2.2.2 Odmitani ditéte

Odmitani ditéte se nejvice objevuje v ptipadech, kdy bylo pro rodie pfijeti

diagnozy pfili§ bolestné. Mlize se jednat o rodiCe ditcte, které je vyrazné nemocné uz od
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narozeni. Obvykle se jednd o odmitani ditéte pouze jednim rodiCem, a toto odmitani

vétSinou souvisi s pocity viny.
2.2.3 Pfetrvavajici vztek

Jedna se o vztek, ktery je sméfovan jednim z partnert na druhého. Hledani viny na
stran¢ partnera, muze v krajnim ptipad¢ vést az k rozpadu rodiny. Obcas se tento vztek
muze projevit v agresivnich postojich i vic¢i samotnému ditéti (Rimovskd, Zacharova,

Pediatr. pro praxi, 2014).

2.3 Faktory ovliviiujici zvladani stresu navozeného nemoci nebo

postiZenim ditéte

To, jak danou situaci rodi¢e zvlddnou, ovliviluje fada osobnostnich i1 vnégjSich
faktori. Jednotlivé faktory jsou provazany a situaci mohou ovlivitovat jak pozitivng, tak i

negativne.
2.3.1 Osobnostni vlastnosti jedince

Prvnim osobnostnim aspektem je té€lesné zdravi a fyzicka sila rodi€h. S tim souvisi
pravé sama schopnost zvladat tinavu, nedostatek odpocinku, nebo trvalej§i spankovy
deficit, ktery mizZe vzniknout naptiklad nadmérnou drazdivosti ditéte, nebo pokud ma dité
spankovou epilepsii. Dlouhodobd chronickd unava muze vést k omezeni zajmové a

profesni aktivity, a tim negativné ovlivnit zdravotni a psychicky stav rodic¢i.

Dals§im predpokladem k uspéSnému zvladani stresu je extraverze, z ¢ehoz vyplyva
otevienost ke svétu, schopnost snadnéji navazovat socialni kontakty, prakticnost a vétsi
schopnost adaptace. Rodi¢, ktery je vice extravertovany, umi dat Iépe najevo, co ho trapi,
v ¢em potiebuje pomoct (i v psychické roving), svéfit se s problémy a nabidnutou pomoc
pfijmout.

Emocni stabilita, vyrovnanost a pfiméfenost emoc¢niho reagovani na podnéty véetné
téch zatézovych. Pomaha k vétSimu nadhledu nad problémy, zvySuje schopnost uvazovani

vvvvvv

zvladnuti a ptizplisobeni stresujici situaci.
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Optimismus je pro uspesné zvladani jakychkoliv probléml a zatéZzovych situaci
dalezity. Schopnost zaméfeni se vice na pozitiva nez trapeni se tim, co je na situaci Spatné.
Tento ptistup pomdhd 1épe piistupovat k pfitomnosti, ale také byva spojen s nadéji do

budoucnosti, coz pomaha rodicim zvladat potize ptichazejici potize s nemoci.

Emocni labilita také oznaCovéna jako neuroticismus, jehoz charakteristickym rysem
je uzkostnost, zvySend senzitivita a sklon kemocénimu rozladéni, je obecné

znevyhodiujicim faktorem pro zvladani zatéze.

Depresivita nebo smutek je zakonitym projevem na nemoc ditéte. Je to zplisob
truchleni nad ztratou, s niz se rodife vyrovnavaji. Po zjisténi diagnézy byvaji soucdsti
pocity litosti nad tim, co se stalo. Mira smutku a obav z budoucnosti neni u vSech rodici
stejna, protoze je z Casti ovlivnéna dispozicemi k takovému reagovani, at’ uz vrozen¢ nebo

naucene.

Piivétivost a pratelskost ve spojeni se vstficnosti a empaticnosti v socidlnich
vztazich, je obecné dobrou vlastnosti. Pozitivni vztah k okoli, k ostatnim lidem, a i k sob&
samému se projevuje lepsi schopnosti vcitit se do ditéte, ochranovat ho a pomahat mu. To

vede k projeviim lasky a vdé€nosti, coz pomahé k pfekonani problémiim s nemoci.

Otevienost k novym zkuSenostem, tvofivost a zvidavost pozitivné pfispivaji ke
zvladani zatézovych situaci, a to predev§im na trovni hledani si dostupnych informaci.
Tim maji lepSi moZnost zuzitkovat informace a efektivnéji a pfiméfenéji reagovat na

problémy.

Sebekontrola a sebeovladani ve spojitosti se spolehlivosti pozitivné piispivaji
k systemati¢nosti, zodpovédnosti a silné vili. S témito vlastnostmi byvaji lidé trpélivi,

vytrvali a 1épe zvladaji dlouhodobou zatéz z péce o nemocné dite.

Sebedlivéra, sebejistota a sebehodnoceni ovliviiuji postoj k zatézim a schopnost

nalezeni feSeni. Pokud se rodi¢ povazuje za dostate¢né¢ schopného ke zvladnuti stresujici

rorv

situace, pak obvykle zvoli tcelnéjsi strategii v jejim feSeni a nasledné se dokaze danym

okolnostem lépe piizptsobit (Krej¢ova, Strnadova, Vagnerova, 2009).
2.3.2 Vngjsi socidlni a ekonomické faktory

Neformdlni socialni sit’ je tvofena piibuznymi a prateli. Dostupnost pomoci a

socidlni opory mé na zvladnuti situace velmi vyznamny vliv. Mlze se jednat o emocni
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oporu, poskytnuti informaci, finan¢ni nebo praktickou pomoc, posileni sebevédomi nebo
podporu pocitii normalnosti rodice. Velky vyznam ma takzvany rodinny ekosystém, neboli
prostfedi ve kterém rodina zije, dale celkovy kulturni a socidlni kontext, jez ovliviiuje
zpusob, jak rodina pracuje se stresujicimi udalostmi, se kterymi byli konfrontovani
v prubé¢hu zivota. Dulezitd je 1 vyvojova faze v niz se rodina nachazi, to je, jestli je
postizené dit€¢ prvnim nebo nejmladsim potomkem ze skupiny sourozencii mladych rodict.

v

ZkusSengjsi rodice obvykle byvaji i vyrovnanéjsi.

Rodinny coping je ¢asto vysvétlovan jako skupinové zvladnuti stresujici udalosti.
Pokud se n&jaky ¢len rodiny nevyrovna se situaci, pak nemtze rodina sama o sob¢ ucelné
fungovat. Jestlize jeden zrodi¢i danou situaci nezvladne, pak se vytvofi nerovnovaha,
kterou lze tézce vyrovnat, protoze je dana pravé vyrovnanosti takzvaného nejslabsiho

¢lanku v roding.

Opora v partnerovi je dulezitym podplrnym faktorem. Nedostatecnd socidlni
podpora a pocity osamélosti mohou byt velmi stresujici pro matku nemocného ditéte,
zejména pokud by byla svobodné nebo rozvedend. Matky postizenych nebo nemocnych
déti Casto trpi zvySenou socidlni Gzkosti, kdy maji vétsi obavy z kontaktu s riznymi lidmi,
protoze se boji jejich reakei a chtéji se t€émto nepifijemnym zazitkiim vyhnout. Snaha se

vyhnout takovymto zazitkim mutize vést k tendencim tniku do izolace.

Vztahy rodicl postiZzenych nebo nemocnych déti s ostatnimi lidmi se v pritbéhu Casu
méni. Rodina s takovym ditétem je z pohledu vetejnosti né€im vyjimecna, a tim vydélena
z komunity rodict zdravych déti. Okolni lidé Casto nevédi, jak v takové situaci jednat, aby

mohli rodice nemocného ditéte podpofit, coz mize vést k snaze se takové rodiné€ vyhybat.

Formalni socialni sit' pfedstavuje zdravotni, socidlni a vzdé¢lavaci instituce.
Pracovnici téchto instituci poskytuji informace, specializované sluzby, které ptispivaji
k feSeni problémi, k udrzeni psychické pohody a zmirnéni stresu. Leckdy podpora a
pomoc ze stran pedagogtl, zdravotnikll a ufednikt miize byt zdrojem stresu, protoze neni
vzdy bezchybna. To mize vést k nediivéte v profesionalni pracovniky. Rodi¢e nemocnych
déti mohou mit pfedstavu, Ze je tito pracovnici nechdpou a Ze se nedokdzi vzit do jejich
situace, a tim se k nim nechovaji dostate¢n¢ ohleduplné. Nepiijemny byva i sdm neosobni

a strohy pfistup, ktery mize navodit pocit, Ze jsou jen pouhy pfipad.

Ekonomické faktory, na které mize mit negativni dopad nemoc ditéte. Je to

zpusobeno tim, kdyZz jeden zrodi¢li nemlze chodit do préace, protoze musi tento cas
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veénovat péci o potomka. Samotnad péce byva mnohdy dost nakladna. U tohoto faktoru se
propojuje i vazba s okolim a s podporou Siroké rodiny, ktera pokud miize, tak poméha i
timto zptisobem. Dobré zazemi celou situaci usnadiuje a ulevuje matkam z obav o rodinny
rozpocet, tim pomaha k lepSimu psychickému stavu a schopnosti adaptibility na problémy.
Srovnani rozpoc¢tu pied nemoci nebo postizenim ditéte a po nastalé situaci, muze

navozovat pocity frustrace u rodict (Krejcova, Strnadova, Vagnerova, 2009).
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3  Rodina ditéte s epilepsii

,, Tato nemoc se nedda rychle ,,spravit“. Ihned zcela vylécit, nezridka je nutné ji lécit
dozivotné. Je tedy potreba si na myslenku, zZe dite ma epilepsii, zvyknout a naucit se s ni

zit.* (Modrd, Stehlikova, 2017, s. 28)

3.1 Rodice

Pti sdéleni samotné diagnézy epilepsie je pochopitelné, ze rodice citi jistou chvili
hrizu. Jde o Sok, doprovazeny silnymi emocemi. Tyto emoce se nemusi dostavit
okamzité po sdé€leni zpravy. Tento Sok se Casto projevuje jako zmatek nebo neschopnost
uvazovat racionalng, k cemuz se muze obcas ptidruZzit i pocit odcizeni. V ten moment
mohou podléhat obavam, né€kdy az panice, nebo v opacném piipadé¢ si odmitnou
pripoustét realitu. Tim uvéti svému piani, aby bylo vSe v poradku. Pokud si rodi¢ situaci
uvédomuje, tak ho napadaji otazky typu: ,,Mzu nechat dit¢ chvilku o samoté? Co kdyz
bude mit dalsi zachvat? Pomiize mu nékdo, jestli dostane zachvat venku na ulici? Jak na

n¢j budou reagovat spoluzaci?

Obvykle po fazi Soku pfichazi smutek, zlost, izkost nebo piipadné pocity viny,
kterou rodi¢ hledd u druhych nebo u sebe. Mnohdy rodic¢e pfepadaji tizkosti a strach o
Zivot a zdravi ditéte, ale také obavy i1 z komplikaci praktického Zivota vyplyvajici z této
diagnozy. Velmi Castou reakci byva smutek, jez mize dospét az do deprese nad tim, Ze

dosud zdravé dit¢ uz zdravé neni (Modra, Stehlikova, 2017).

3.1.1 Doporuceny ptistup k ditéti s epilepsii podle
Spolecnosti E

Dulezité je pfistupovat k ditéti co mozna nejpodobnégji tomu, jak to bylo pied
diagnozou. Vést dite¢ k zodpoveédnosti, samostatnosti, disciplin€, schopnosti postarat se o
sebe, uméni se radovat a k dalSim vécem podobné jako u zdravych déti. S nastupem
epilepsie se rodice zaroven dostavaji do nové role ,,manazZer zdravotni péce* svého ditéte.
Je potfeba zaujmout aktivni postoj viici nemoci (vyhledévat si informace, informovat
okoli a Skolu, ptfipadné sehnani asistenta). Aktivni ptistup je dilezity, ale je dobré se
vyvarovat pirehnané pozornosti zaméiené na nemocné dité. PfiliSna pozornost miize

neblaze ovlivnit osobni vyvoj ditéte a také narusit vztahy v rodin€, proto je potieba
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pecovat 1 o ostatni vztahy, a i o sebe (Modra, Stehlikova, 2017).

3.2 Sourozenec ditéte s epilepsii

Vzhledem k tomu, Ze zdravotni stav ditéte s epilepsii vétSinou alespon ze zacatku
vyzaduje mnoho pozornosti, tak se mize stat, ze rodic¢e prehlédnou vliv celé situace na
jeho sourozence. Tento stav muze vést k tomu, Ze si sourozenec piipadd opustény,
zanedbavany, v nékterych ptipadech mize mit vztek na nemocného sourozence, anebo
naopak se citit spoluzodpovédny za jeho zdravotni stav. Miize to vést az k zarlivosti na

nemocného sourozence, kterému je vénovana vétsi pozornost.

Nemocnym détem sourozenci pomahaji se zapojit do spolecnosti. Aktivity, které
provadi spole¢né se svym sourozencem, jsou zpusobem, jak ziskat takzvanou ,,normalni‘

zkuSenost, ktera napomaha rozvoji socialnich dovednosti (Modra, Stehlikova, 2017).
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4 Vztah matka — dité

Pocatecni socializacni vyvoj ditéte zvlasté v prvnim roce zivota Ize pojmenovat
jako fazi dyady. Je to z toho diivodu, ze obvykle probiha vlivem interakce mezi matkou a
ditétem. Pro kojence ma proto matetskd osoba velmi specificky vyznam, jelikoz rozvoj
vztahu mezi nimi a jeho postupnd proména vykresluje socializacni a osobnostni vyvoj
ditéte. Béhem prenatalniho obdobi je matka s ditétem spojena v jeden celek, ktery se
narozenim rozdéluje, avSak dit¢ ma stale vrozeny sklon pfijimat v§echnu matetskou péci,

jako by k jejich oddéleni ani nedoslo.

Bowlby v roce 1951 napsal zpravu Svétové zdravotnické organizaci, kde zminuje
dilezitost matefské péce pro mentalni zdravi v détstvi stejné jako vitaminy a proteiny pro
zdravi fyzické. Toto presvédceni bylo zékladem pro jeho teorii vazby (citového
pripoutani — attachement). Tuto vazbu definuje jako jedine¢né pouto, které vznikd mezi
matkou a ditétem a projevuje se instinktivni potfebou ditéte hledat a udrzovat blizkost
s konkrétni osobou. Nejvice se to d4 pozorovat ve stresovych situacich, kdy je to pro
naplnéni potfeby ochrany a dosazeni pocitu bezpeci. Hlavni podstatou piipoutani je péce,
fyzicky kontakt, citovost a vnimavost. Pokud citova vazba neni, tak se jedna o deprivaci,
ktera vede k vaznym disledklim pro dalsi Zivot. Stern kladl diraz na schopnosti matky
rozpoznat aktudlni potfeby a pocity ditéte a adekvatné je projevit — neboli poskytnout mu

pfimétenou zpétnou vazbu. (Thorova, 2015)

Bezpecnd vazba mezi matkou a ditétem se charakterizuje vzajemnosti citového
vztahu a potteby fyzické blizkosti. Kvalita této vazby se nejlépe pozoruje pii zatézové
situaci, ktera miiZze napiiklad vzniknout odloucenim matky od ditéte. V 7. mésici ditéte
tuto vazbu potvrzuje dale tieba strach z cizich lidi a takzvana separa¢ni reakce. Chovani
v nezndmé¢ situaci nebo reakce na ciziho ¢lovék v nepfitomnosti matky se miize lisit, a
pravé tim lze rozliSit o jaky ztyp nejistych vazeb se jedna. Tyto nejisté vazby
Ainsworthova rozlisila do tii typt:

o Uzkostnd vazba se vyznatuje piilisnym Ipénim na matce a naslednou
nepfiméfenou uzkostnou reakci na jakoukoliv separaci od ni, byt se mize
jednat jen o naznak, nebo na pfitomnost cizich lidi. Déti s touto vazbou

nereaguji v nové situaci zvidavym zpiisobem, ale naopak z ni maji strach, a

proto se rad¢ji drzi matky.
e Uzkostné vyhybava vazba, jejimz projevem je slabé tsili o kontakt nebo

28



nekdy dokonce az snaha se kontaktu s matkou vyhnout. Jejich vztah k matce
se nerozvinul na béznou uroven citové vazby, proto reaguji na separaci
lhostejnym zplisobem. K matce se chovaji stejné¢ jako kuplné€ cizimu

¢lovéku.

e Ambivalentni vztah je charakteristicky kombinaci nachylnosti k tésnému
kontaktu s matkou a odmitavych projevi, které vznikaji jako odezva na
nedostateCny projev lasky ze strany matky. Takovy projev chovani
poukazuje na matcino nedostatecné poskytovani citové jistoty a pocitu

bezpedi.

Prozitek dlouhodobé bezpecné vazby ma vliv na celkové hodnoceni a prozivani,
predstavuje také dileZity prvek ke korigovani negativnich emoci — jejich tlumeni. U déti,
u kterych doslo k vytvofeni bezpecné vazby, se projevuje lepsi dovednost v rozeznavani
negativnich emoci, ale také jsou schopny Iépe rozliSovat jakékoliv jiné emoce. Maji vyssi
miru tolerance k negativnim proZzitkiim a jsou schopny je lépe zvladat. Oproti tomu
nejistd vazba mulze byt spojena s deaktivaci mozkovych struktur, které ovliviluji

otevienost vii€i socialnimu pozndvani a ziskavani novych zkuSenosti.

Dle Mahlerové se obdobi mezi 3. az 6. mésicem po narozeni nazyva symbiotickou
fazi. Divodem, pro€ to tak nazvala je, ze se v této dobé¢ dit€ citi byt s matkou velmi uzce
spojeno. Matka je vnimana jako soucast osoby ditéte. Diky této symbiotické vazbé, se
ditéti usnadnuje zacatek adaptace na svet a udava zaklad jeho budouciho pocitu jistoty, ze
kterého se pak odviji ochota k poznavéni a k postupnému osamostatinovani. Role matky
neni jenom zprostiedkovavanim uspokojeni potieb, ale je i prostfednikem mezi ditétem a
okolnim svétem, ktery mu zprostiedkovava pro n¢j ve srozumitelné podobé a nenarusuje
jeho pocit bezpeci a jistoty. Nejen dité si k matce vytvoii symbioticky stav, ale 1 matka si
vytvaii charakterové podobny symbioticky vztah vici ditéti, a to uz béhem tehotenstvi.
Obdobi diferenciacni faze separacné individuac¢niho procesu, kdy se dité nauci rozliSovat
mezi matkou a sebou, je mezi 6.-9. mésicem. Dit¢ se nenauci rozliSovat jenom mezi
lidmi, ale zlepSi se mu schopnost diferenciovat i své vlastni pocity. Nauci se rozeznat
mezi tim, co pochédzi zvenku a tim, co pochazi zevnitf z jeho téla. Rozvojem rozmanitych
dovednosti a nariistem zkuSenosti dochazi k pfesnéj§imu rozliSeni mezi vlastni a
matefskou bytosti. Toto pochopeni vlastni existence Mahlerovd pojmenovala jako
psychologické narozeni. Timto uvédoménim se zméni vztah k matce 1 k sobé samému.

Ve vztahu k matce se zméni zptsob jejiho chapani, stava se stale Castéji cilem aktivity
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ditéte. Tyto aktivity slouzi k upoutani a udrzeni si jeji pozornosti. DalSim aspektem se
stava tec, nehledé na to, zda se jednd verbalni nebo neverbalni. Jeji zadinajici rozvoj je
podporovan potiebou udrzet kontakt s matkou alespon ve vzdéalené roving. Dalsi reakci
na uvédomeéni si, Ze je matka odliSnd bytost, mtize byt i strach z jeji ztraty. Pokud by
tento pocit byl pfili§ silny, mohlo by to vést k obranné reakci stimulovat Gsili o nové
splynuti s matkou. Z této nejistoty mtize mit dit¢ potfebu ziskat matku pouze pro sebe.
Pocity ohrozeni a ztraty jistoty mohou vznikat i vlivem bézného déni, jako je odchod a
prichod matky nebo tfeba zména jeji ndlady. Za normalnich okolnosti se to dit¢ nauci
korigovat a k nabiti pocitu jistoty ditéti bude stacit jen védomi stdlosti existence matky a
prevaha pozitivni zkuSenosti s jejim chovanim. Kdyz pochopi, Ze bézné vykyvy
v chovani matky nejsou ohrozujici pro zakladni jistotu, tak je dit€ schopno postupné
aktivni separace od matky. Né&které projevy, které signalizuji pocatecni rozvoj separacni
dit¢ zacina vzdalovat od matky a tim vznika kratkodoba separace, kterou dité aplikuje

pouze ve znamém prostiedi.

Prvni rok zivota a jeho proziti nem4 jenom znac¢ny vliv na postoj k sobé samému,
ale 1 k okolnimu svétu a k zivotu celkové. Z téchto zkuSenosti se vytvareji 1 bazalni
zivotni strategie. Divéryhodnym vztahem s matkou se vytvafi vnitini jistota a stabilita,
ktera je odolna proti vné&jSim rusSivym vlivim. Touto zkuSenosti je dale ovlivnén 1 rozvoj
nékterych osobnostnich vlastnosti, pfikladem je tfeba vstiicnost, empati¢nost, vytrvalost,

cilevédomost nebo rezignovanost.

Typické chovani ditéte vici matce lze vysvétlit jako zplsob adaptace ditéte na
opakované vzorce chovani své matky smérem k nému. Tuto vazbu stejné jako chovani
matky, ovliviiuje 1 dité¢ naptiklad svym temperamentem. D¢ti, které jsou vice drazdivé,
plactivé nebo neklidné, mivaji Castéji problémy s vazbou, protoze do jejich prozivani je
pro matky mnohem t¢z8i se vcitit. Pokud se jim nepodafi navéazat bezpe¢nou vazbu
k matce, tak byvaji v budoucnu vice zavislé, nebo se mohou projevovat nepiijemnymi
zpiisoby vi¢i druhym lidem, to miiZze vyvolat negativni reakci, kterou se dale posili jejich
nejistota a negativni ocekavani.

Matka, ktera je citové chladna a lhostejna nemize poskytnout zdroj jistoty Pokud
by se vrodin¢ nevyskytovala nahradni mateiska osoba, tak by dité trpélo citovou

deprivaci. Tato zkuSenost muze zavinit naruSeni osobnostniho ristu smérem k jinym

lidem i k sobé samému. Dité, které nezazije pocit akceptace a pozitivniho pfijeti nebo
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hodnoceni, nenabyde osobnostniho vyznamu ani u sebe, a tim bude nejisté a
dezorientované. Malé déti vnimaji chovani matky jako urcujici osoby, jeji nazory
pfejimaji a vnimaji jako udavajici zaklad pro jejich sebehodnoceni. Proto kdyz matka na
téhle urovni selze, tak vznika nejistota sebehodnoceni u déti, z cehoz mize v pozd¢jsim
veéku vyplynout nizkd sebedlvéra, pocity ménécennosti a ¢asto se u nich rozvijeji riazné
socialn¢ obranné reakce (pfikladem je tfeba nedivéra v jiné lidi nebo neschopnost

navazat stabilni vztah) (Vagnerova, 2012).
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5  Kbvalitativni vyzkum

Kvalitativni vyzkum nelze popsat jednim obecné uznavanym zplsobem, ktery by
jasné definoval, jak takovy vyzkum probiha a co vlastné kvalitativni vyzkum je. Hendl
uvadi napftiklad definici od Creswella (1998, s. 12), ktery kvalitativni pfistup definoval:
., Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zalozeny na ruznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socidalniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari
komplexni holisticky obraz, analyzuje riuzné typy texti, informuje o ndzorech ucastnikii

vyzkumu a provani zkoumani v prirozenych podminkach. “ (Hendl, 2016, s. 50)

Mezi zakladni charakteristiku kvalitativniho vyzkumu patii delsi a intenzivni kontakt
s terénem, situaci jedince nebo skupinou jedinci. Takové situace obvykle byvaji banalni
nebo normalni tak, aby dokazaly odrazet kazdodennost jedincti, skupin, spole¢enstvi nebo
organizaci. Ke sbéru dat se vyuzivaji relativné malo standardizované metody, jejichz
hlavnim nastrojem je vyzkumnik sdm. Metody kvalitativniho vyzkumu jsou pozorovani,
texty, dokumenty, rozhovor, audiozaznamy a videozdznamy. Vyzkumnici se pak snaZzi o
izolovani urcitych témat nebo projevi. Hlavnim tkolem kvalitativni analyzy je objasnit,
jak se lidé v ur€ité situaci dopatraji pochopeni toho, co se kolem déje, dale pro¢ jednaji
takovym zplsobem, jakym jednaji a jak organizuji své kazdodenni aktivity a interakce.
Vyzkumnik ze ziskanych dat utvaii podrobny popis toho, co pozoroval a zaznamenal, ¢imz

se snazi pochopit aktudlni déni (Hendl, 2016).

5.1 Tematicka analyza

Tematicka analyza je procesem systematické identifikace, organizace a ziskani
vhledu do vzorcii témat v celém datovém souboru. Metoda umoziiuje vysledovat a
porozumét sdilenym vyznamim a zkuSenostem, které jsou ve vztahu k tématu a zkoumané
otazce. Tematickd analyza ma podle Braun a Clarke Sest krokii béhem niz se vyzkumnik
neustale vraci zpét, aby se mohl posunout dal. Prvnim krokem nebo fazi je samotné
seznameni se s daty, které spocivd v opakovaném cCteni, poslouchdni a pozorovani
pofizenych dat. Druhd faze spociva v tvofeni prvnich koédu. V této fazi se vyzkumnik
zamétuje na hledani opakujicich se vzorct. Tieti faze slouzi k tvorbé témat, kde se hledaji,
porovnavaji a tfidi vzorce kodi. Témata pak vznikaji spojenim kodi, které maji spolecné

znaky. Ctvrta faze se vénuje pfezkoumani témat jejich kvalit, hranic a funkénosti s daty a
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kody. Patou fazi je definovani a pojmenovani témat, jejich dualezitost pro vyzkumnou
otazku a odlinost od ostatnich témat. Sestym a poslednim krokem je vypracovani zpravy,
poskytujici jasny ptehled o ziskanych datech a odpovidd na vyzkumnou otazku (Braun,

Clarke, 2012).
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6  Vlastni vyzkumné Setieni

Cilem této bakalarské prace je zmapovat prozivani matek, jejichz dit€¢ ma epilepsii.

At uz na zdklad¢ analyzy odborné literatury v teoretické Casti, tak i na zaklad€ rozhovori

v ¢asti empirické.

Vyzkumna otazka zni: ,,Jak subjektivné prozivaji matky onemocnéni svych déti

epilepsii?“

6.1 Etickeé otazky

V této praci byl kladen diiraz na dodrZeni téchto etickych otazek.

Informovany souhlas, ve kterém bylo jasné a srozumitelné popsan cil a
pribéh vyzkumu, ktery byl pfeddn vSem respondentkam v tomto vyzkumu.
Vybrané respondentky mély dostatek Casu na promyslenou, jestli se na

tomto vyzkumu chtéji podilet. (Hendl, 2005).

Diskrétnost a anonymita — soukromi, je jednim z nejdilezitéjSich pravidel
vyzkumu. VSechny citlivé informace (jména, data narozeni nebo dalsi
informace, které by mohly napomoct k identifikaci respondentil) se autor

vyzkumu zavazuje udrZet v tajnosti.

Poctivost a divéra kterd byla navdzana pomoci ptatelské atmosféry béhem

vyzkumu (Punch, 2008).

Reciprocita, at’ uz to bylo pozvani na malé obCerstveni jako podékovani za

sdileni pfib&hu, tak byl nabidnuto i sdileni zavéru vyzkumu.

Emocni bezpeci neboli princip neuskodit. Davat prostor respondentovi, aby
se uvolnil a vysvétlil své pocity. Samotny vyzkumny rozhovor se muize

podovat terapeutickému rozhovoru (Hendl, 2005).

6.2 Metody

6.2.1 Sbér dat a vybér respondentek

Sbér dat byl proveden pomoci polostrukturovanych rozhovorii. Rozhovory byly

provadény s matkami, jejichz déti trpi onemocnénim epilepsie. Tato metoda byla zvolena,

protoze umoziuje individualni ptistup ke kazdé respondentce a dava prostor k hlubsimu
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prozkoumani problematiky.

Pomoci socidlnich siti jsem v prisluSnych skupinach, kde se sdruzuji 1idé s epilepsii,
at’ uz ji trpi oni sami, nebo pfislusnici z rodiny, oslovila skupinu s pfispévkem. V tomto
prispeévku jsem se predstavila, jasn€ popsala, o cem cely vyzkum je, co sama ucast na
ném obndsi, koho hledam a nabizela odménu v podob¢ obcerstveni v kavarné. Kritéria

pro respondentky jsem m¢la dvé:
e matka ditéte s onemocnénim epilepsie,

e dostupnost neboli, aby se respondentka nachdzela v Praze nebo ve stfednich

Cechéch.

Z ptihlasenych respondentek jsem vybrala pét, ktera spliuji predchozi kritéria.
6.2.2 Pribéh rozhovort

Rozhovory byly polostrukturovaného typu, z ¢ehoz vyplyva, ze jsem dopfedu méla
pripravenou strukturu otazek. Tyto otazky jsem piipadné pieformulovala k lepsi
srozumitelnosti, aniZ by doSlo k pozménéni vyznamu. Nejdiive jsem samotnym
respondentkdm po vysvétleni cile a kratkého iivodu dala prostor pro samostatné vyjadieni
k tématu, které jsem nepterusovala a jen vyslechla a nésledné jsem se doptavala tak, aby
mi kazda z respondentek zodpovédela vSechny otazky. Samotny rozhovor se v priméru
pohyboval kolem 45 minut az jedné hodiny a uskutecnovaly se v kavarnach napftic

sttednimi Cechy. Sbér dat probihal od biezna do kvétna 2019.
6.2.3 Metoda zpracovani a analyza dat

Rozhovory byly s pisemnym souhlasem respondentek nahravany na diktafon a pak
nasledné pifepsany doslovnym piepisem do tiSténé podoby. Nasledné jsem samotné
pfepisy vytiskla a ruéné oznaCovala kody, které jsem podle podobnosti piifazovala do
kategorii. Z tohoto Setfeni mi vzniklo pfiblizn€ 17 kategorii, které jsem nasledné
pospojovala do sedmi hlavnich témat s dal$imi podtématy, které se k dané problematice
vztahuji. Kazdé respondentce byla udé€lena zkratka, pod kterou v této praci vystupuje
(XH, XP, XV, XS, XN). Dalsi zkratky ptitomné v analyze byly dovysvétleny dodate¢ne
v textu, aby byla zachovéana co nejvétsi prehlednost prace a aby nedoSlo k mylnému

pochopeni, o koho se v citaci jedna.
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7  Vlastni vyzkumné Setieni
Prvni epilepticky zachvat

Prozivani matek pii prvnim epileptickym zachvatu se mtize liSit pFitomnosti nebo

nepritomnosti u samotného zachvatu.

XP: ,,Takze az tady do toho okamzZiku jsem si tak néejak...jsem to...nechci Fict,
nebrala vaznée, ale prosté nebylo to...bylo to pro mé takovy nehmatatelny. Nevidéla jsem
to nikdy a ted’ teda, kdyz jsem to videla a viekli jsme ho teda z ty koupelny do ty postele,
kdy on byl uplné bezvladnej, prosté kapaly mu sliny s krvi z pusy a prosté jsem si rikala

Jezis, ten asi nebude normalni uz‘, protoze opravdu ten clovek vypada hrozné*.

Toto muze byt zpisobené napiiklad samotnou neznalosti onemocnéni a jeho
priabéhu nebo snahou nepfiipustit si vaznost situace, dokud to ¢loveék nevidi na vlastni oci
nebo celkové snahou o vytésnéni toho, Ze by zrovna moje dit¢ mohlo byt takhle vazné
nemocné. Kazdd z matek uvadi strach, ktery o dit€ ma. Tento strach muize dojit az

k pocitim bezmoci.

XV: ,,Rychla teda prijela, ona uz se mezitim tak néjak trosicku zacinala probirat,
ale zase zmatenost, dezorientovanost, i na nds na rodice koukala, jak kdyby nas vlastne
neznala strasnej pocit pro rodice, strasny bezmoci a vlastné nedokazete tomu ditéti v tu

chvili pomoct.

XS: ,, kdyz clovek vidi to svoje dité bezviadné leZet a nemiize mu pomoct, prosté na
néj jen koukd a ceka a ze to je Silend bezmoc, coz si myslim, Ze je pro ty maminky strasny

¢

a nejhorsi...Ze tomu ditéti chce pomoct a nemiize.

Pomérné dalsi dilezity faktor, ktery se ukazuje jako velmi vlivny na proZivani
matek, je pFipravenost personalu, ktery je kolem jejich déti béhem prvniho zachvatu a
jejich samotna reakce. Tato matka sama ve Skolce, kde k tomu zachvatu doSlo pracuje,
takze u toho zachvatu byla do par vtefin. Popisuje, ze je zarazejici neznalost personalu,
jak se v takovych chvilich zachovat a tim spiS§ je tato neznalost zardzejici u personalu,

ktery pracuje s détma.
XS: ,, Pro mé byl Sok, zZe vlastné ta ucitelka absolutné nevédela, co ma delat. *

Stejnou zkuSenost uvadi 1 dal§i matka, kterd se s tim setkala na tabote, kde tuto
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situaci neprohlédla kvalifikovana zdravotnice, které musela fict, aby jeji dceru odvezla do

nemocnice.

XH: ,,No pro mé bylo nejhorsi to, ze jsem citila, ze tam vlastné byly néjaky
profesionalove, ktery nerozpozmnali tu situaci a nedokdzali se o ni postarat, coz bylo

trosku do budoucna neduveéra v ten personal toho tabora. *

Na druhou stranu se ukazuje, ze i pii spravné reakci persondlu muze dojit
k pocatecnimu nepiijeti diagnozy a zlehCovani situace. Dle mého ndzoru se v této situaci

muze jednat naptiklad o obranny mechanismus.

XP: ,, 4 jednoho dne mi takhle zavolali, Ze syn je v nemocnici, ze ho odvezla rychla,
ze mél epilepticky zdachvat. Tak jsem si ze zacatku rikala: ,,no jeZis marja, to zase nékdo

I3

diagnostikoval néco z uciteli.

Diagndza

V prvnich momentech po stanoveni diagnézy se muize objevit pocit levy, ktery
spociva v ukonceni nejistoty, co s nemocnym ditétem je. Pani XV uvadi tento pocit, ktery
se po zhruba tydnu zménil, kdyZ doslo k plnému uvédoméni si, co samotna nemoc obnasi
a co to pro to dit¢ a rodinu obndsi: ,, 4 tam teda musim vict, Zze v tu chvili se mi viastné
jako ulevilo, ac je to jako zviastni, tak se mi viastné ulevilo, protoze uz jsem nebyla v
takovy ty nejistote tam jsem nakonec méla néjakou jistotu a vedela jsem uz z predchozich
néjakejch tech....googlech, zZe prosté je to svym zpiisobem lécitelny, Ze i kdyz to tak bude,
tak je prosté velka Sance, Ze se prosté nasadéj léky a zZe to bude lepsi. Takze v ty
nemocnici, kdyz nam rekli, Ze je to epilepsie a Ze ji okamZzité nasazujou teda léky, tak se

¢

mi fakt strasné ulevilo. "

U této matky byl ten pocit ulevy jeSt€ umocnén tim, ze k epileptickym zachvatim
doslo jesté nekolikrat predtim, nez byla stanovena diagnoza, takze pomérné dlouho zila
v nejistoté, co se sjejim ditétem déje a jestli je tato situace léCitelna, protoze u
pfedchozich zachvati se epilepsie nepodafila prokédzat. Sama popisuje, Ze musela byt

stale ostrazita, jestli se néco kolem jeji dcery nedgje.

Pani XS popisuje obdobny pocit tlevy ,, Myslim, Ze jako bylo pro nas asi ulevujici,
Ze jsme se dozvedeli viastné, co mu je.“ Tento pocit stejn¢ jako u ptedchozi maminky

vystridal Sok, kdyz doslo k plnému uvédoméni si rozsahu tohoto onemocnéni.
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Pro n€které maminky bylo sd€leni diagnézy Sokem, kdy se ze zdravého ditcte

najednou stalo nemocné bez piedchozich priznakd.

XN: ,,...prosté..najednou se vam prosté...ja nechci vict zhrouti svét, ale...ze jo,
malujete si takovy to, jak mate dvoumésicni miminko a uz si malujete, jak bude mit ten
rok a bude chodit do ty skoly a tady to, Ze jo...hlavne vam nikdo nechce Fict, Zadnou

¢

prognozu,..*

Po stanoveni diagnozy nasleduje fize hledani informaci, at’ uz od pfislusného

personalu, nebo z jinych zdroja (google, literatura).

XH: “... nasledovalo to, ze jsem potrebovala zajistit, nejaké obecné informace od

toho osetrovatele. “

Ziskané¢ mnozstvi informaci pak slouzi matkam k uklidnéni v této situaci,
k lepSimu vyrovndvani se s tim, k pfipravé na nadchdzejici obdobi 1écby a k lepSimu
predstaveni si pribehu 1écby. Déle to napomaha k pochopeni samotného onemocnéni a co

vSechno to obnasi a méni v bézném zivoté.

XS: ,, ...vwzadali konzultaci u jiného neurologa spis to byl takovy prehled informaci
pro ndas, kde jsme hodinu a pul sedéli, davali dotazy a ona nam na né odpovidala, abysme

se tak néjak dostali do obrazu...zbavili se strachu...dostali néjaky informace, ujisteni.

Mrwe

Nékteré matky zminuji patrani po priciné, kterd toto onemocnéni zptisobila.

XH: ,, ...jakoby jsem troSku citila, Ze ta epilepsie miize byt nasledek toho urazu.
Jenomze to nebylo videt, uvedomila jsem si, Ze zacind ji puberta, Ze to i muzZe byt
hormonalni vliv a tak dale. * Tato matka sama uvadi, ze to bylo doprovazeno pocity viny,
které citila z toho Urazu, jeZ se jeji dcefi stal, kdyZ byla mala (v deviti letech), ktery by

mohl zapficinit, i podle doktorti, epilepticka loziska, ktera se u ni objevila.

Dalsi matka uvadi, Ze patrala v celé rodin€ az nékolik kolen dozadu, ale sama
uvadi, Ze na nic nepfiSla. XV: , tenhle druh epilepsie, ktery ona ma je genetického

ptvodu. A my jsme zacali patrat potom, kdo v ty rodiné to meél. *

Samotnd prvni adaptace matky na situaci, jejich néslednd reakce po sbéru

informaci a stanoveni diagnézy se mezi sebou vyrazné nelisi. NejcastéjSim projevem je
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vira ve zlepSeni a v to, ze nastalou situaci zvladnou. Diulezité¢ pro né€ je byt oporou pro

nemocné dité.

XP: ,,v podstate, jak to zvliadneme no. Tam jako nemiizete néjak nebo nepremyslela
Jjsem jakoby nad nicim Spatny/dobry, prosté brala jsem to, Ze to prislo, Ze to néjak prosté

‘

se musi vyresit. a vérila jsem v to, Ze se to néjak vyresi.
XS: ,,Clovek musi vérFit, Ze to proste bude dobry a snazi se verit.

U této maminky se objevuje nejdiive faze hledani viny u druhych a az pak nasledné
pfijeti situace.
XN: ,, Pak jsem obvinovala tu gynekolozku a proc to jako nevidéla. Prosté pak uz

¢

nemdte koho obvinovat, a tak to prosté vezmete tak néjak, ze to tak je.

Lécba

Samotné 1éky se ukazuji jako Casté téma, o kterém tyto matky hovofi. V prvni fadé
obCasna nedostate¢na ucinnost, kdy se zachvaty objevuji i pres 1é¢bu. Toto samotné
zvySuje strach o nemocné déti na Uplné jinou uroven. Maminky ¢asto naraZi na to, Ze
zachvaty ptichdzeji necekané a Ze si nevybiraji nejvhodnéjsi dobu. Proto popisuji, Ze jsou

v permanentnim strachu o své déti, kdyz nejsou v jejich pfitomnosti.

XN: ,,...vzdycky to vypada tak, Ze po nasazeni novyho léku se to jako relativné
néjakym zpusobem trosSicku zlepsi, Ze bud’ jako se snizi Cetnost zdachvatu, nebo se tieba
zmirni ty zdchvaty, ale uz nedoslo k tomu, Ze by byla bez zdachvatu. VZdycky tak treba
potom meésici, ctrndct dni, co ten novy lék uziva, tak potom jako by si to délo na to zvyklo
a jako kdyby prosté neuzivalo viibec ty léky, takze to zase sklouzne do ty..do ty..do ty

‘

ptivodni, co byla.*

Pokud se jednd o farmakorezistentni epilepsii, tak toto zjiSténi muze zplsobit
matkam podobny Sok, jako samo védomi, ze jejich dit¢ ma epilepsii. Protoze vSechny
uvadgji, ze po zjisténi diagndzy Casto spoléhaji na to, ze je toto onemocnéni néjakym
zpiisobem lé€itelné a kontrolovatelné. Proto je pro n¢ velmi tézko uvéfitelné, Ze tomu tak

ve skute¢nosti nemusi byt.

XV: ,,prosté ma léky, ktery ji pomiizou a ktery ji prosté z toho dostanou. No a jak
Sel, tak jako cas, tak viastné dostala i pres léky, dostala dalsi epileptickej zachvat. Tomu
ja jsem vitbec nechtéla jako verit, protoze jsem si rikala, vidyt je prece zalécena, vzdyt
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prece uz jako nemusi mit nic “

MnozZstvi 1éki se také jevi jako velké téma. Pohled na mnozstvi 1ékt, které matky

davaji svym détem, mlze vzbuzovat silné negativni emoce az vztek a odpor.

XV: ,,Samozirejme, Ze vzdycky kdyz ji tam v nedéli davam ty léky do toho poradace,
ktery jsme museli zakoupit, tak mam vzidycky takovy vztek, Ze proc ji tam takovy kvanta
musim davat, tak je to vztek, vzdycky bych to nejradsi vyhodila. Ale pak si proste reknu,
Ze zaplat’ panbiih za to, Ze ty léky jsou, protoze kdyby nebyly, tak si myslim, Ze by to bylo
hodné Spatny “

Casto je tento odpor k lékim doprovazen pocity vdéku za to, e ndjaké 1éky
existuji jsou. Jak se ukazuje v pfedchozim odstavci, tak i pfes mnozstvi 1ékt, které tyto
déti dostavaji, se stejné objevuji zachvaty a védomi toho, ze bez téch 1ékl by to mohlo

byt opravdu hodné Spatné ten odpor piekona.

XP: ,, Prosté mam k tomu skoro az odpor. To ja nevim, co uz musi byt, abych ja si
vzala prasek. A tedko kdyz to tam krabickujeme na cely ten tyden ty léky, tak z toho fakt
nemam dobry pocit. Na druhou stranu zase zaplat pan buih za to, protoze diky tomu miize

¢

vyst ten Zivot takovy, jaky vedem. *

S medikaci vyvstavaji i vedlejsi u€inky léka a zachvati, které zptisobuji mnoho

u
komplikaci a znesnadiiuji smifeni matek s diagnozou jejich ditcte.

XS: ,,Boji se ho nechat chvilku v pokojicku samotnyho, pracovat vlastné s nim a
vidim, to dité se hrozné meéni pred vocina pod vlivem tech léku. Kdy ze sobéstacné

fungujiciho ditete je najednou agresivni dité, vztekly...

Samy matky uvadéji, ze nevi, do jaké miry to je vlivem lékii nebo nésledného
poskozovani mozku pii zachvatech, Zze dochédzi k takové zmeéné osobnosti nebo ke
zvySené unave, zhorSené paméti.

XP: ,,...a jako ja na ném vidim, Ze se zménil, zZe jakoby...nevim, jestli osobnost, Ze
bych uplné rekla, ze se mu zménila, ale Ze prosté ho to néjakym zpiisobem poznamenalo a
nedokazi rict, jestli je to jakoby...tim Ze on psychicky bere tu nemoc néjak anebo tim, zZe
dochazi k poskozeni mozku pri tech velkych zachvatech. Jo, protoze...ale spis bych asi

rekla to druhy, protoze strasné se to podepisuje treba na paméti...jo...uplné neskutecny
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¢

probléemy ma s paméti prosté vypadky pameéti...

Rezim, ktery je soucasti 1€cby, popisuji jako velmi omezujici a zprvu narocny, ale
potifebny. Narocnost se projevuje tou ¢asovosti a neustalou kontrolou, kdy vétSina matek
musela na ¢as nebo Uplné skoncit v zaméstnani. Toto pak s sebou neslo dalSi problém
v podobé financni stranky. Striktnim dodrzovanim rezimu se rodiné narusi cely chod
domacnosti, jsou omezeny navstévy u pratel, nemohou na dlouhé prochazky, a i
s cestovanim pfichazi fada problémil. B&zné situace v nich vyvoldvaji nejistotu, strach a
nervozitu. Rezim je vlastn¢ seznam zakazli, takze se objevuje téma strachu z ptipadné

ztraty kvality zivota u ditéte.

XH: ,,No bylo to jako narocny udrzet ten rezim udrzet ho proste. Viastné ji naucit,
Ze jako musim ji néco zakazat a Ze to neni to, ze bych ja to nechtéla nebo Ze bych ji to
nechtéla dovolit, ale Ze prosté je to ku prospéchu ty nemoci, aby prosté byla lepsi. Tak to
mé jako prislo slozity.

XS: ,,Zejména ten rezim. To se tam prosté zménilo. nebo ne naprosto on v ty dobé
stejné chodil po obéde spat a opravdu to clovek striktné dodrzuje...ovsem samoziejmé, zZe
kdyz to jako nékdy protiahmeme, tak uz jsem nervozni, takze spis jako ve mné se

I3

zmeénilo...néjaka vétsi nervozita, kdyz se to jako vyhne..."

XP: ,, Ne, Ze bych se o néj tak musela starat, ale prosté jste tak uvdazanad. To znamend,
Ze ani ja jsem nechodila do prace, takze i ta financni stranka po tu dobu toho pul roku

nebyla uplné jako zanedbatelna.

Strach

VétsSina matek uvadi strach o své dité, ktery se misi s pfehnanou kontrolou a
hyperprotektivitu. Naptiklad pani XH uvadi, Ze svou dceru pfehnané kontrolovala a sama
si pfitom uvédomovala, Ze to ani té dcefi nemusi byt pfijemné, avSak sama popisuje, ze

strach byl prosté vSudy ptitomny.

XH: ,,Pro mé to bylo narocny v tom, ze jsem vlastné ji hrozné zacala kontrolovat a
méla jsem pocit, Ze vlastné jsem hrozné zodpovédna za to, Ze v kazdy okamzZik musim mit

nad ni kontrolu a nesmim dopustit, aby se ji néco stalo.*
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U pani XV je pfitomny 1 strach ze Skoly a z neprofesionalniho pfistupu jednoho
uciteld. Diivéra v instituce, kam matky svéfuji své déti je pro né velmi dilezitym faktorem.

Tato nediivéra uz se objevovala ve spojitosti s piedchozim tématem.

XV: ,,Samozrejmé pro nas jako pro rodice spis teda ted abych rekla Silenej strach.
Porad a porad. Ted samoziejmé bude ji ctrndact a ona samoziejmé uz chce jit nekam sama
a chce ten cas si travit po svym s kamaradkama. Pro mé je to vidycky strasmny, strasny
sama v sobe, strasny premdahant ji nekam pustit...“ ... XV: ,,Je to opravdu strach i vlastné
v ty skole, protoze ne vsichni ucitelé by se méli chovat, tak jak se chovaji. Bohuzel prosté

se najdou ucitelé, ktery ji treba i prehlizeji tu XE (nemocnd dcera). *

XS: ,, Takze je to hodné omezujici, clovek se strasné boji o to dité, mnohem vic nez

predtim, protoze na tom je nejhorsi, ze nevi, kdy, kde - nevi hodiny, minuty.

Dale se u matek objevuje strach z budoucnosti. Nejcastéji se objevuje strach
z budouci kvality Zivota ditéte. Z toho, ze samotné dité bude ochuzeno o spoustu pro nas
béznych véci, a ze tim samoziejme utrpi. Také se objevuje strach u dcer z t€hotenstvi. Jaky
vliv na to miiZe mit epilepsie a sama obava, aby nasledné¢ dit€ nezdédilo epilepsii nebo
nezazilo epilepticky zachvat svoji matky. Aby si budouci matka nepros$la tim samym jako
jeji rodice.

co zazivam ja - ten strach. “

XP: |, Takze kdyz bych ja to...kdyz bych ja prisla k epilepsii ted, tak asi néjaky
omezeni mé uz nebudou néjak trapit, protoze ja uz to mam za sebou. Ja uz vim, jaky je se
opit. Ja uz vim, jaky je chodit na diskotéky. Ja uz vim, ...to...Fidim auto prosté v§echno
tohleto jsem absolvovala, splnila jsem si to. Mam vSechno zaZity, takze by mé to nijak
neomezovalo, ale on ma spoustu véci, ktery delat nemiizZe, a jesté je ani nedelal, kdyz to tak

«

reknu.

Obavy o sourozence nemocného ditéte, vlivem zaméfeni veskeré pozornosti na
nemocné dité ptfichazi obavy spojené s vycitky, ze je zdravé dit€ zanedbavano, a Ze se to

muze ¢asem matkam vratit.

XN: ,, Ti od malicka znaji prosté pockej, nejdriv se obstara XA (nemocnd dcera). A
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zase no..nevim, jestli je to dobre...nechci rikat, Ze jsou na druhy koleji...to jako viibec
nemyslim...to se jim to pak snazime vynahradit, ...

XN: ,,...ale bojim se toho, aby se mi to jednou nevratilo, zZe jsem jim porad rikala

" <

"pockej az, pockej az..".

Dalsi matka uvadi, Ze mladsi bratr nemocné dcery, ktery s ni zazil vSechny zachvaty,
tézce nesl situaci. XV: ,, Tudiz i jeho to dost zasahlo, kdy on mél tak rok nazpatek mel
kazdy vecer v podstate brecela meél opravdu stavy, Ze se o ni boji a Ze umre a Ze se ji néco
stane a my jsme méli naplanovanou cestu na dovolenou k mori a Ze se XE (nemocna dcera)
utopi v mori a ze k tomu mori ani nechce jet. No prosté takovy obdobi, kdy nejenom jsem

3

resila ji, ale jeste jsem teda resila toho syna, ktery kazdy vecer usinal s touhletou obavou. ‘
Podpora-nepodpora v rodiné a okoli

Ptesto, ze vétsina respondentek uvadi, Zze veskerou péci kolem nemocného ditéte (co
se tyCe navstév u lékait a komunikaci s uciteli) zajist'uji samy, tak je pro ¢ast z nich opora
v partnerovi opravdu vyznamna. XV: , Je pravda, ze vétsinou ja, ktera s ni chodi na
vS§echny ty vysetieni a vyrizuje takhle tu skolu a riizny a Ze jsme jeste potom museli vyridit
pedagogicko-psychologickou poradnu, kvuli uleve do Skoly. Takze tohle vsechno
podstupuju ja, takze on to ma vSechno tak zprostiedkovany, ... Dale tato matka uvadi, Ze
je pro ni opora v partnerovi velmi dilezita, protoZe on to bere spi§ optimisticky, takze ji

v tom poméha najit rovnovahu a uklidnit ji.

Dalsi matka popisuje samotu a nedostatek partnerského Zivota. XN: ,, No...jsem na to
hodné sama. Chlap ten deld v Praze. Ten v pét rano odjede do Prahy, prijede vecer tak

kolem ty Sesty sedmy.

Oproti tomu jedna z respondentek je bez partnera. TakZe uvadi, ze na celou situaci
z tohohle pohledu byla sama, ale protoze uz tomu tak bylo del§i dobu, tak na to byla
pfipravena.

XP: ,,...mé zemrel manzel, kdyz jednomu synovi byly tri roky a druhymu rok. A ja si

myslim, Ze uz mé nic nerozhodi, co jsem si musela jakoby sama proZzit...

A dalsi uvadi, ze ji otec nemocné dcery naopak ptidélaval starosti, kdyZz nesouhlasil
s postupem 1é¢by, o kterém rozhodl I¢kai. Védomi, Ze ona je matka a ma tedy pravomoc

rozhodnout, ji upevnilo ve zvladani situace, 1 piestoze toto obdobi popisuje jako jedno z

vvvvv
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XH: ,,Jako ja jsem méla celkem jasno, Ze jsem jeji mama a Ze to musim zvladnout,
takze...Ja jsem jako nepripoustéla néjak jinou véc, tak snazila jsem se mu to vysvetlovat a
vSechno, ale proste necitila jsem se dobre. Protoze...védéla jsem, Ze neveri mne, Ze proste i

XK (nemocna dcera) riizné pouzival proti mné...

Vsechny matky uvadéji oporu vSir$i rodiné nebo v pratelich jako velmi
vyznamnou véc, kterd usnadituje vyrovnani se s diagnozou ditéte a s piipadnymi nasledky.
Pokud nefunguje Sirsi rodina, tak si oporu matky hledaji v ptatelich. Dle mého nazoru,
samotné matky trpi podobné jako nemocné déti jistou mirou samoty a izolace od ostatnich,
proto hledaji podporu u pratel nebo rodiny. Pro né€ je velmi vyznamna komunita matek
s podobné nebo stejné nemocnym ditétem, které jejich prozivani dokéazi nejlépe pochopit a

ptipadné jim poradit v riznych situacich, kdy si samotné matky nevi rady.

XS: ,, Podporou jsou ohromné maminky, se kterymi jsme se sezndmili v nemocnici,
za ty pobyty, ktere jsou na tom vlastné stejné, takze kdyz je ouvej, tak si fakt napiseme,
podporujme jedna druhou, protoze mam pocit, Ze neni vic nez matka, ktera je na tom

‘

stejné..."

Prvni matka uvadi, ze ji prarodi¢e nepomahaji s hlidanim, ale diky tomu se dostala
k dal§im matkam s takhle nemocnyma détma, které jsou pro ni velkou podporou. Samotna
absence pomoci ze strany rodiny ji chybi, ale chape, ze péce o takhle nemocné dité neni
snadna. XN: ,, Rodice soudit moc nemuzu to...nebo soudit nemiizu...nedivim se jim, Ze si
nechtéji brat XA (nemocnou dceru). Trosku mé mrzi, Ze si neberou ani kluky treba, ze by

nam jako tady tim pomohli, ulehcili.

Dalsi respondentka uvadi, Ze se setkala s mirnym odsouzenim ze strany sestienice a
s nezdjmem od vlastniho bratra. Dale ale uvadi, Ze prarodice se normaln¢ zajimaji a
pomahaji. Nezdjem bratra téZce nese, zvlast v porovnani se zajmem od ostatnich
kamaradek. XV: ,, 4 muj brdacha s rodinou nebo s jeho Zenou, se svagrovou po cely ty dva
roky se treba nikdy mé nezeptali: "“Co treba XE (nemocnd dcera)? Kolik bere lékii? Jak
ten stav probiha?" To bydlime vedle sebe. To me hodne mrzi. Hodne mé to jako vzdycky

“«“

zasahne, kor kdyz treba mame néjakou kontrolou, ...

Podpora v institucich se jevi jako velmi vyznamnd, avSak ¢asto se tam maminky
setkavaji s odmitnutim. Pani XP popisuje stres, ktery ji zptisobilo odmitnuti jejiho syna ve

Skole, kam diiv dochazel, takze se musela potykat kromé nové nastalé nepiijemné situace
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s diagnozou jesté s hledanim nové Skoly pro syna.

XP: ,,No a ve skole byt teda od zari vedeli, ze tu epilepsii ma diagnostikovanou, tak
mi tekli, Ze nam ho tam uz nevezmou, protoze nespliiujeme zdravotni zpusobilost pro
studium na tyhle skole. Takze my v tom lednu jsme jesté na rychlo hledali, jako nabidli
samoziejmé moznost, Ze to tam dochodit miize do konce Skolniho roku, ale Ze ho tam stejné

‘

nenechaji, zZe prosté ji delat nemiize.

Dalsi nepopisuje zkusenost se skolou, ale s krouzky, kam jeji dcera dochazi. XV:
., Takze ctvrtek bud’ ja, nebo manzel sedime na chodbe pred jogou. Kdyby nahodou néco
bylo, protoze jinak by ji treba nevzali.“ Dale vSak uvadi, ze s jinymi krouzky problém

neméli.

Posledni maminka popisuje zazitek, kdy chtéla premistit syna z jedné mateiské
Skolky do druh¢ a setkala se tam s neprofesiondlnim pfistupem ze strany jedné z ucitelek.
XS: ,,Byla jsem na tridnich schiizkach, chtéla jsem mluvit s témi pani ucitelkami...jedna
byla dobra, ta byla schopna se domluvit a ta druha, ta jeji komunikace, jeji jako reakce
byla strasna, protoze pri tridnich schizkach uz si da kabelku na stil, jakoze ji vadi, Ze ji
otravuji, Ze uz chce jit domii. No, a to s nama nemiize na zadny divadlo, a to nic a to...a to
ho chcete sem davat jako furt?“ Sama uvadi, ze se tomu vlastné nedivi, Ze ma taky strach

stejné jako ta ucitelka. Z budouciho umisténi do Skoly nema strach.

Zplsob vyrovnavani se s diagnézou

V této casti Casto maminky doporuc¢ovaly jinym maminkdm jejich zpusob
vyrovnavani se s diagnézou, ktery se jim osvédcil. Popisovaly, ¢im si proSly a k ¢emu
dosly. Pomérné Casto se objevilo téma viry v lepsi zittky, ve kterou cast matek véii a
snaha nevzdat to. Podpora bliznich, at’ uz je to o sdileni situace nebo hledani spolecného
feSeni. Sdileni uvadéji jako velmi pomocné samo o sobé a vypovidani se ze situace.
Informovani vsSech, ktefi se pohybuji kolem nemocného ditéte, aby byla ditéti poskytnuta
vétsi bezpe€nost a pfipravenost na mozny zachvat. Dale se objevovalo nestydéni se fict si
o pomoc a uvédoméni si, Ze jsou na tom lidi i hGf. Zminovaly hor$i dny, kdy se

potiebovaly vyplakat a lepsi dny — doporucily trpélivost k ditéti i k sob¢.

XH: ,, Myslim si, Ze tohle je diilezity jako mit viru svoji, a bud’ to teda pokud to nejde

zvladnout sam, tak se oprit o nékoho blizkyho, anebo prosté, ja nevim, o rodinu, ale
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rozhodné vyhledat odbornou pomoc*

vvvvvv

mluvit. Nejsem ten typ, ktery by si to nechaval v sobé, tim bych se jeste mnohem vic trapila.

Myslim si, Ze i je dobry to Fikat vsude, kam to dité chodi. “

Dalsi maminka uvadi, Ze je potieba si projit vSemi fazemi vzteku, smutku, popirani,
hledanim viny u ostatnich i u sebe, aby mohla dojit k jakému si malému smifeni se situaci.
Sama popisuje, ze se s nemoci svého ditéte jesté nesrovnala, ale Ze tohle jsou faze, kterymi

si prosla. Ale i u této maminky pievlada vira v lepsi zitiky jako velké téma.

XN: ,, Clovék si musi asi projit v§im. Musi si projit prosté i tim smutkem, tim vztekem
a hnévem a obvinovanim nekoho jako, kdo za to miize. Ja jsem tieba jednu dobu i

obvinovala sebe, co ja jsem udélala spatne, Ze doslo k tomuhle. Na nic jsme neprisli.

Pozitiva, kterd diagnoza ptinesla

Na otazku, jestli samotné matky na diagndze néco ptijemné piekvapilo, odpoveédély
ve vetsing pripadl, Ze tu danou situaci zvladly, at’ samy za sebe nebo s pomoci rodiny.
Dale casto uvadély lidi kolem sebe. Protoze vlivem této diagnozy o par blizkych lidi mohly
pfijit, coz uvadi pani XN, kterd vlivem nedostatku volného ¢asu pfisla o par kamaradek,
ale zase jich nékolik ziskala. Dal§im zminénym pozitivnim bodem se objevil vdek

partnerovi a roding.

XN: ,,...a vzdyt mé to dalo...dalo mi to zase novy lidi okolo mé a dalo mi to novy
zkusenosti a prosté se mi oteviely novy obzory. Clovek jako kdyz proZiva tady to, tak
prestane fesit prkotiny a fakt se zaméruje na ty podstatny véci a prosté najednou zjistite, Ze
opravdu to zdravy je fakt jako to nejvic, co si mizete prat.” Tato matka jesté popisuje
vdék svému partnerovi. Celkové vdek rodin€ se v rozhovorech objevuje jako nosné téma a
ptipadny dluh rodiné téz.

XS: ,,No spis to, ze si clovek mysli, Ze to nezvladne. A on to zvladne. (smich). Takze

3

nas to naopak i v tom partnerskym vztahu hodné jako pomohlo, ustdlilo... "

V posledni fad¢ se objevilo u jedné respondentky jako pozitivum nahled okoli na
nemoc ditéte. Pani XV popisuje, Ze se doslechla o pfipadu, kdy byla dcera své znamé pro
toto onemocnéni Sikanovéna, a proto uvadi jako pozitivni pfinos pravé prijeti své dcery

v kolektivu déti ve Skole.
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XV: ,,Jeji kolektiv ve trideé toho, jak ji berou deéti.
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8 Diskuze

Vysledkem vyzkumu je pfiblizeni a popsani toho, jak matky déti s epilepsii
subjektivné vnimaji a prozivaji diagnézu svého ditéte. Cilem bylo zmapovat spolecné
prvky, které by v budoucnu mohly slouzit jako opora pro matky, jez by se octily v podobné

situaci.

Pro tento vyzkum mi pfislo vhodné zvolit metodu polostrukturovanych rozhovort,
ve kterém meély matky dostatecny prostor pro vypovédéni svého vlastniho ptibéhu od
onemocnéni svého ditéte az po soucasnost a jejich vlastnich zkuSenosti. Nejprve jsem
vzdycky ponechala prostor matce na to, aby mi fekla vSe, co ji k tomu napadne, a az potom
jsem se doptéavala pfipravenymi otazkami. Timto zpiisobem se mi podafilo nasbirat vcelku
velké mnoZzstvi dat, kterd jsem zpracovala do sedmi hlavnich témat. Tato témata jsem se

snazila uspofadat podle posloupnosti, jak asi v procesu vyrovnavani vyvstala.

Samotné prozivani matek se ukazalo jako velmi tézce popsatelné, protoze je uzce
spjato s prozivanim nemocného ditéte. Proto bylo pomérné¢ narocné najit a oddélit
prozivani matek. Toto mohlo byt zptisobeno nevhodnou formulaci otdzek. Samotné matky
si n¢které aspekty nedovoluj prozit, protoZe chtéji byt v prvni fad€é oporou pro své dite,

proto by se dalo fict, Ze nemocné dité je jejich nejhlavnéjsi sttedobod prozivani.

U proZivani prvniho epileptického zachvatu u ditéte se z vysledkli ukazalo, Ze ma
vliv pfitomnost a nepfitomnost matky u samotného zachvatu. Nedostate¢né zareagovani
personalu muze vést k budouci nediivéte v n¢j a tim i k dané instituci. Tento personal se
fadi k formalni socialni siti a je pro matky takovych déti velmi dilezitym, nebot’ muize
snizovat nebo naopak zvySovat miru stresu, kterou prozivaji (Krejcova, Strnadova,

Vagnerova, 2009).

Z vysledki je dale patrné, Ze k samotnému Soku z diagnézy nemusi dojit hned a
misto toho se nejdiive muze objevit tleva, ktera je spojena s virou v 1éCitelnost a s pocitem
jistoty z toho, Ze védi, co jejich dité trapi. Kazdy ma své individualni tempo toho, jak na
néj véci doléhaji, a to se ukazalo i u téchto matek. Zajimavé je, Ze pokud u jejich déti doslo
poprvé k selhani 1€kt tak se stadium Soku vratilo, nebo prvné objevilo v plném rozsahu
témeét u kazdé z nich. Tento Sok vedl k otfeseni jejich viry v léCitelnost epilepsie a
k samotnému pozitivnimu pfistupu k ni. Tento optimismus se pak u vSech respondentek

vratil a ukazuje se jako stézejni i dle literatury (Krejcova, Strnadova, Vagnerova, 2009),
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tak 1 dle doporuceni samotnych maminek. S tim se poji i prozivani jakési vnitini sily matek
ze zvladnuti situace, kterd je pro n¢ mnohdy nelehkd, kterou oznacuji jako pozitivni pfinos

nemoci. Toto prozivani matkdm upeviiuje vlastni sebehodnotu a sebedivéru.

Podpora rodiny je dal§Sim dilezitym tématem, ale jak se ukazuje, tak se u Casti matek
projevuje mnohem dilezitéjsi podpora z komunity matek, které maji podobné¢ nemocné
dité. V této komunité dochazi ke vzajemnému pochopeni a pomoci, které se v rodiné ne
vzdy podari dat. Navic se ukazuje, ze vétSina matek je spiSe sama na feSeni nemoci svého

ditéte, protoze je partner spiSe nepiitomny.

Strach je silnym tématem zastoupeny u vSech matek, ktery prostupuje celym jejich
prozivanim. Vybalancovani hranice mezi strachem a hyperprotektivitou se ukazuje jako
velmi nesnadné. DalSim strachem je obava o budoucnost ditéte, ktera se projevuje témet
vSech respondentek. Dal§im zajimavym poznatkem ze Setfeni je vliv onemocnéni na

zdravého sourozence, ktery je nemaly.

Pfi porovnani vysledkii se zahrani¢ni studii zamétené na ,,zkuSenosti a potieby
rodi¢li malych déti s aktivni epilepsii®, kterd byla provadéna stejnou metodou vyzkumu,
avSak na vétSim vzorku lidi, 1ze pozorovat mnohé podobnosti. Objevuje se stejné téma
diagnozy, akorat vice rozpracované, na déleni dle rychlosti diagnostiky. Vice se vyjadiuji
k nedostatku informaci o samotné epilepsii, které rodice obdrzi pti diagnoze a k dopadiim
jeji lécby na dit€. Dale zdiiraziiuji negativni dopad epilepsie na spanek rodiny, rodinné
aktivity a finance. Objevuje se 1 pojem zaméfené pozornosti a ostrazitosti vuci zachvatim.
Je tam poukazano, Ze neurobehaviordlni problémy se u ditéte vyskytuji ¢asto mnohem
diive, nez piijde sam prvni zachvat a tato studie poukazuje na to, ze kdyby byl k nemoci
zvolen mnohem komplexnéjsi ptistup, tak by to mohlo vést k lepSimu podchyceni dalSich
doprovodnych efektii epilepsie. Stejné zdlraznuji potiebu podpory. Vcelku se témata obou
analyz od sebe vyrazné nelisi, rozdilny je pouze ptistup k nim. Tento zahrani¢ni vyzkum
byl vice zamétfen na samotné praktické diisledky, které onemocnéni pfinasi a neni v tom

vénovan vetsi prostor na vyrovnavani se s diagnézou (Jones, Atkinson, Memon, Epilepsy

& Behavior, 2019).

Za mozné limity vyzkumu mulZeme povaZovat nizky pocet participantek, kvili
némuz nelze vysledky zobecnit a tim vztdhnout na SirSi populaci. Dal$i vyzkum by mohl
vést smerem, jak nejlépe sdelit rodicim vSechny informace o epilepsii, aby se zamezilo
piipadnému Soku pii selhani 1ékt. Dale bych navrhovala vyzkum, ktery by zjistoval, jak
nejlépe pripravit instituci, samotnou rodinu a dit€¢ na epilepsii a tim usnadnit vzdélavani
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ditéte a snizit s nim spojeny stres at’ uz u ditéte nebo u samotné matky
9 Zavér

Tato bakalafskd prace se zabyva prozivanim matek déti postizenych epilepsii.
V prvni Casti popisuje a vysvétluje pojem epilepsie. Dale se uz vénuje rodindm
s nemocnym ditétem, jejich prozivani diagndzy a adaptaci na zmeénu. Velka Cast této prace

byla zaméfena na vyrovnavani se matek s diagnézou ditéte a jejich nasledna adaptace na

tuto skutecnost. Tato ¢ast pomdhala dotvéiet a dovysvétlit samotnou analyzu.

Praktickd ¢ast ptinasi pohled do subjektivniho prozivani matek. Cilem bylo zjistit,
jak je jejich subjektivni prozivani ovlivnéno nemoci ditéte. Vyzkumnym Setfenim se
ukézalo, Ze je jejich prozivani s prozivanim ditéte Gizce spjato. I presto, Zze kazda z matek je
velmi rozdilnd osobnost, tak se v této praci povedlo najit spole¢né faktory jejich prozivani.
Strach o dit¢ a vira v1écbu a zlepSeni zdravotniho stavu ditéte, jsou nejhlavnéjSim
spoleénym faktorem. Daéle také opora v jakékoliv podobé, kterd nemusi byt pouze od
nejblizsi rodiny, ale ukazuje se 1 vyznamny piinos opory od ptatel a komunity matek se

stejné nemocnym ditétem.

V souladu s vysledky vyzkumného Setfeni se v budoucnosti nabizi jako vhodné
roz§ifit Setfeni o dal$i ¢leny rodiny, podivat se naptiklad na proZivani nemoci z pohledu

otce nebo zdravého sourozence ¢i celkove rozsitit vyzkumny soubor.
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Priloha ¢. 1

Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru a dalSich informaci
pro bakalatfskou praci: Prozivani matek déti postizenych epilepsii

Drzitel souhlasu: Barbora Spoustova, Stielni¢cnd 1008/17, Praha 8, tel: 60866032, Email:
Spoustovab4@gmail.com

Predmét a provedeni: Vyzkum se zaméiuje na prozivani matek déeti, kteti jsou postizeni
epileptickym onemocnénim.

Vyzkum je provadén v rdmci zpracovani bakalédiské prace na Prazské vysoké skoly
psychosocialnich studii v Praze.

Vyzkum bude proveden formou polo-strukturovaného rozhovoru. Pribéh rozhovoru bude
zaznamenavan a nasledné doslovné ptepsan, analyzovan a interpretovan. Zvukovy zdznam
bude slouzit pouze pro pottebu doslovného popisu a bude k dispozici pouze Barbote
Spoustové, Mgr. Ing. Evé Dubovské (vedouci prace) a oponentovi. Doslovny piepis bude
anonymizovan, aby bylo ochranéno soukromi zminénych osob. Zejména budou zménéna
jména osob a mist.

Zvukovy zdznam bude u sebe uchovavat pouze Barbora Spoustova na bezpeéném ulozisti.
Doslovné citace anonymizovaného piepisu mohou byt pouzity v zavérecné bakalaiské
praci.

Prohlaseni:

Souhlasim s poskytnutim rozhovoru a dal$ich souvisejicich informaci.

Rozumim vyse uvedenému textu a souhlasim s jeho obsahem.

Rozumim tomu, Ze obsahem rozhovoru a dalSich informaci mohou byt i osobni a citlivé
zaleZitosti a obtiZna témata.

Rozumim tomu, Ze mohu uplné zrusit svou uc¢ast na vyzkumu.

Jméno a pFijmeni:

Datum a podpis:


mailto:Spoustovab4@gmail.com

Priloha ¢. 2

Osnova otazek

Jak jste se to dozvédéla diagnozu — ptiznaky, co se stalo, jak jste to fesila

Jaké byly prvni ptiznaky?

Kdy vas napadlo, Ze to mlize byt toto onemocnéni a jak vas to napadlo?

Jaké bylo vySetfeni — prub¢h, jak jste ptfitom citila, jak vam to 1€kar sdé¢lil, pocity?
Jaké bylo uvédomeéni si, ze je vase dité takhle nemocné?

Jak reagovala vase rodina a okoli? Jak jste se pii jejich reakci citila?

Jak jste se s tim vyrovnala?

Co to znamenalo pro vas bézny zivot? Co jste museli zménit?

Jak se vam s tim Zije dnes?

Co nebo kdo vdm pomadha to zvladat?

Zmeénilo se tim néco ve vztahu k vaSemu ditéti a ve vychove?

Jaké jsou vase pocity, kdyz se podivate do budoucnosti?

Je néco, co vas pozitivné piekvapilo v pribéhu dospivani nebo smifovani se s touto
situaci?

Co byste doporucila maminkam, které maji takhle nemocné dite?



Piiloha €. 3 - rozhovor s XH

Rozhovor prvni ¢ast:

Takze ja jsem vlastné zjistila, ze XK ma epilepsii, kdyz ji bylo devét let. Odjela na détskej tabor a na tom
détskym tabote dostala sviij prvni zachvat. J& jsem se to dozveédéla zprostiedkované, protoze jsem na tom
tabote s ni nebyla a vlastné probihalo to tak, ze jednoho dne rdno jsem méla telefon s ni z toho tébora a ptala
jsem se ji, jak se ma a ona mi fekla, Ze se ma docela dobfe, ale Ze v noci nemohla spat a ze teda nakonec
spala v posteli nebo blizko svy tam vychovatelky nebo ty instruktorky. Ja jsem se ptala, co se stalo, jestli ji
néco bolelo a ona mi fekla, Ze nic nebolelo, ale ze spadla z postele a Ze nemohla ovladat ruce a nohy a vidéla
jsem, ze z toho byla hodné vydésena, coz pro mé bylo jako emo¢né naroény. Hodné. Protoze jsem vlastné
védéla, ze neméla svoje télo pod kontrolou a Ze prosté z toho byla na nervy. Takze tohle vlastné prvni, kdy ja
jsem se dozvédéla néco od XK, nacez nasledovalo to, zZe jsem potfebovala zajistit, néjaké obecné informace
od toho oSetiovatele. Tak jsem se dozvédéla, Ze vlastn€ oni nerozpoznali, Ze se jedna o epilepticky zachvat,
takze vlastn€ jsem rano musela fict ty zdravotnici tam, at’ prosté ji seberou a jedou s ni nékam do nejblizsi
nemocnice na vySetfeni neurologicky. Mezitim jsem vlastné kontaktovala neurologii v Hradci, kde vlastné,
diky svy profesi, mam néjaky kontakty, takze jsem volala pani doktorce na neurologii a ta mi fekla, at’ jako
nevaham a at’ XK sebereme a odvezeme na tu détskou neurologii, takze jsme ji jesté ten den pfevezli. A ona
kdyz dojela do nemocnice, tak méla druhej epileptickej zachvat vlastng, kterej byl jako vétsi. Ona teda nebyla
v bezvédomi. Ona byla si pravé vieho védoma, coz bylo takovy pitomy nebo takhle...prognosticky dobry,
ale blby v tom, Ze vlastné ja jsem hodné vnimala to jeji rozpolozeni, Ze je z toho nest’astna, ze vlastné
nevédé€la, co se s ni déje. Nevédéla, jak to mize ovlivnit a nevédéla, jak to bude do budoucna. No pro mé
bylo nejhorsi to, Ze jsem citila, Ze tam vlastné byly n&jaky profesionalové, ktery nerozpoznali tu situaci a
nedokazali se o ni postarat, coz bylo trosku do budoucna nedtivéra v ten personal toho tdbora. Tak to bylo
tohle, ale pak kdyz uz byla v nemocnici, tak uz jsem védéla, ze je v dobrejch rukach, v podstaté absolvovala
vSechny vysetfeni, ktery byly potieba, véetn€¢ néjakyho EEG a tam teda nasli néjaky loziska, ktery ale pro ni
souvisely s urazem, ktery méla kdysi davno ptfedtim, protoze tohle bylo v deviti a ona ten iraz méla ve tfech
a pul letech, kdy vlastn€ byla v bezvédomi osm dni na fizeny ventilaci na aru a takze jakoby jsem trosku
citila, ze ta epilepsie mtize byt nasledek toho tirazu. Jenomze to nebylo vidét, uvédomila jsem si, ze zacina ji
puberta, Ze to i mize byt hormonalni vliv a tak dale. Béhem par dni jsme méli vlastné z ty nemocnice, kde
byla hospitalizovana néjaky resumé. Rozhodla se 1é¢ba, protoze méla dva zachvaty po sob¢, takze bylo jasny,
ze 1é¢bu n&jakou dostat musi, takze dostala 1é¢bu a vlastné teda byla hospitalizovana a od ty doby nutno fict,
ze ona dalsi jinej zachvat neméla. Pro mé to bylo naro¢ny v tom, Ze jsem vlastné ji hrozné zacala kontrolovat
a mé¢la jsem pocit, Ze vlastné jsem hrozné zodpovédna za to, Ze v kazdy okamzik musim mit nad ni kontrolu
a nesmim dopustit, aby se ji néco stalo. Takze tak né&jak jsem chtéla z toho...protoze to bylo Iéto, Ze jo, ja
jsem prosté chtéla vypadnout z toho Hradce a bylo to taky tézky, protoze vlastn¢ zijeme s XK samy.
Nemame toho tatinka v ty roding, takze to bylo slozity, ze jsem vlastn¢ jako neméla zddnou moc oporu a i
kdyz jsem to nékomu chtéla fict, tak jsem se bala, aby jako jsem nedé€lala paniku v ty rodin€. Vlastné jsem to
chtéla spis ututlat nez nékomu moc jako fikat. Takze jsem s ni odjela na dovolenou no a tam to bylo hrozny,
protoze jsem se bala, aby §la do vody, Ze se mi n¢kde utopi, protoZe oni je vSechno zakazali. Nesméla jezdit
na koni, coz délala do ty doby. Nesméla plavat na volny vode. Nesméla Splhat. Prosté vSechny takovy ty
obecny opatieni. No takZe to byla takova schiza. Téch prvnich par tydnu urcité to bylo jako blby v tom, Ze
jsem ji prosté ptfehnan¢ kontrolovala, coz asi ani pro ni nebylo piijemny, protoze ¢lovék mél jako strach,
takze to tak bylo jako vSudyptitomny. Pak jsme né&jak se adaptovaly na tu situaci tak, ze jsme zacaly chodit
do ty pravidelny poradny k pani doktorce a to bylo fajn. Jednak ona byla lidsky vybornej ¢lovék a profesné
mi pfisla uplné€ super a s XK hezky komunikovala, takze to mé¢ zacalo trochu uklidiiovat. Vysvétlili nam
vlastn€, co nas ¢eka. Vadilo mi, ze ji...XK vSechno zakazali, takZe popravd¢ feCeno jsme neposlechly ty
kong, protoze tekli nam, ze teda je jako...musime se vyvarovat padu. Ale jsem ja jsem n&jak tak si fekla, Ze se
asi smifim s tim, kdyz XK spadne z koné a nesmifim se s tim, kdyz ji sebereme ty kon¢. ProtoZe na n¢ uz
nebude moct jit. ProtoZe to déla od péti let, takZe uz docela Ctyfi roky a hodné a skakala uz vlastné parkur v
tu dobu, kdy ji zakazali koné. Takze jsme se dohodly, ze bude jako chodit na tom koni a pak zjistila, ze pani
doktorka nerozpozna rozdil mezi chiizi, klusem a cvalem, takze uz tikala, ze jenom sedi na koni, a pfitom
stateCn¢ jako obcas klusala, obc¢as cvalala, ale pravda je, Ze z toho koné nikdy nespadla. A docela dulezity
bylo, Ze ona vlastné, kdyz mela ten prvni zachvat na tom tabote, coz byl golfovy tabor, tak tyden predtim
byla na tabote koniskym a ki, na kterym vzdycky jezdila, tak ten jako ji odmital. Prosté ji nenechal na ném
sedét, takZe ona na tom taboie uz ménila koné, coz pozdéjc, kdyz jsme se bavili jako s téma hipoterapeutama,
tak vlastné jsem vidély, Ze to zvife to signalizovalo mnohem dfiv, nez k tomu doslo. Takze pak vyménila
koné¢ a ten kuii byl naprosto skvélej a na ném jezdi dodneska. Takze to je jako v pohodé.
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Druha cast:

Diagnostika ta byla jasna, ta byla v nemocnici vlastné. Pak jsme zacaly chodit do ty poradny. Tam nas
sledovaly. Dostala 1éky. Tam ji fekli, Ze nesmi kon¢, nesmi $plhat, nesmi plavat. A nevim, jestli jsem ti tam
taky fikala o tom...,Ze jsme...potom kdyz ji pustili z ty nemocnice, tak jsme vlastné jely na tu dovolenou,
abysme z toho vypadly a troSku jsme se z toho otfasly a vzpamatovaly, protoze jsem o ni méla vlastné
hroznej strach. Zacala jsem ji hrozné pozorovat vlastné kazdou chvilku a bala jsem se, aby §la nékam do
vody, Ze jo a ty kon¢ jsme ji nechali. Protoze to jsme si fekli, Ze vlastné bude fajn, aby u nich byla blizko,
kdyz jsme vlastn€ potom védély, Ze ten kin, na kterym byla piedtim, nez se to stalo, vlastné predtim prvnim
zachvatem, tak ten vlastn¢ ji pfestal poslouchat a nechtél ji, Ze jo. TakZe pak toho kon€ vyménila a do ted’ka
jezdi jakoby na jinym, ktery je v pohodé.

Ja se té teda asi zacnu ptat.
Tak se ptej a ja budu mluvit lip asi.
Dobfe tak, jak jsi se to dozvédéla? Jaky byly piiznaky? Co se stalo? Jak jsi to Fesila?

No ja jsem se to dozvédéla tak, Ze...ze vlastné mi volali z tabora XK byla na golfovym taboie a ja jsem ji
vlastné volala, jak se ma a ona mi vlastné fekla, Ze zazila epilepsii, kdy v noci spadla z postele, nemohla
vylézt nahoru...nemohla ovladat svoje télo. Nebyla teda v bezvédomi, ale vidéla, Ze ma...prosté se ji hybou
ruce a nohy a nemohla je ovladat. Takze z toho byla hodné vystrasena a vlastné ja jsem potom chtéla mluvit s
tou jakoby zdravotnici tam toho tabora. A poprosila jsem ji, aby jeli teda k doktorovi. S tim jsem zavolala na
détskou neurologii do Hradce a tam nam zafidili, Ze miZeme pfijet a hospitalizovali ji, protoZe vlastng...to
dostala...tu jednu noc. Druhy den rano ja jsem s ni mluvila a vecer uz jsme byly na neurologii v Hradci
hospitalizovany a tam dostala vlastn¢ druhej zachvat. Takze na zéklad¢ toho druhého zachvatu dostala 1écbu.
Takze ztistala v nemocnici. Tam udélali vS§echny rizny vySetfeni a vlastn€ fekli, ze je moznosti spojitost s tim
urazem predtim, ale netekli to jako jasné, Ze to tak je.

Jak jsi to reSila?

No ona tam byla vlastné hospitalizovana a ja jsem byla normaln¢ doma. A snaZila jsem se prosté si najit
néjaky informace. Snazila jsem se mluvit s tou pani doktorkou...aby mi to v§echno vysvétlila, co se...co se
jakoby bude dit. Coz ona mi dala docela dobry informace o tom, jak to bude a vlastné po tydnu XK propustili
domii. No, a to byla ta chvile, kdy my jsme jako potom odjely, protoZe ja jsem potfebovala se z toho néjak
vzpamatovat a probrat si to. ProtoZe jsem tam jakoby méla pocity viny z toho tirazu piedtim, co méla. A tak
jsem si tikala, Ze to bude nasledek, tak je to taky moc. A do toho se komplikovala situace. Protoze XK
tatinek v tu dobu uZ s nama nebyl, takze on nesouhlasil s 1é¢bou. On nechtél zadny 1éky pro ni. Takze to pro
me bylo jako docela komplikovany, dosahnout vlastné toho jeho souhlasu.

Jaky bylo to prvni vySeti‘eni? Jak jsi se u toho citila? Jak ti to sdélil ten pan doktor?

No... tam to bylo takovy pro mé tro§ku neptijemny v tom, Ze vlastné oni to fikali m&, nefikali to XK, jako
vysvétleni, kdyZ byla na tom EEG vlastng, tak to bylo. Jinak prvni vySetfeni v nemocnici bylo super tam jako
byla hrozné dobfte piijata a ty lidi tam byli odbornici a komunikovali dobfe. Myslim si, Ze se mnou i s ni to
bylo vSechno v pohodé¢ akorat, kdyZ jsme pak $ly na to EEG, tak vlastné ten perzonal tam nebyl upln¢ jako
vstiicnej k ndm...,jako spis nevidél, jak jsme z toho vydeseny. Bral to tak jako na bézicim pasu. A vlastné ta
XK nevédéla nic, takZe ja jsem ji to musela vysvétlovat, co se tam vlastné déje, proc se to déla, a tak no. Ale
jako celkove jsme byly vystraseny asi obé€ si myslim no.

Jaky to bylo, kdyz sis vlastné uvédomila, Ze XK ma epilepsii? Jak jsi se citila?

No tak jako byla jsem z toho smutna, ale prosté véfila jsem, Ze to zvladneme, prosté s tim n&jak zit. Rekli
nam, jakou musime dodrZovat zivotospravu, jaky bude mit 1éky, Ze jo. TakZe jsme hnedka zacaly fesSit tu
situaci. Jako nastavit to, to co bylo poteba. Takze jsem moc jako...n¢jak jsem se v tom nebabrala a snazila
jsem se prosté...moc jsem to ani s nikym nefeSila, protoze jsem to moc v8em lidem okolo sebe vysvétlovat,
ale nastavila jsem rezim, ktery ndm doporucil 1ékaf.

Jak reagovala tvoje rodina? Mluvila jsi o tatovi XK.



No ja jsem to jakomu moc nefikala. XK tata ten to védél. Ten s timjakoby nesouhlasil. On jako je hodné pro
alternativni véci, takze ten nikdy ten souhlas s tim nenasel. Ale jinak pak vlastné postupné to vsichni zacali
chépat, no. Slozity to bylo v tom, Ze ono to bylo v 1ét¢, takze to narusovalo trosku akce ty rodiny a cestovani,
protoze my jsme hodné cestovaly v tu dobu, Ze jo. Takze to uz jsme nemohly jezdit. Musela chodit vecer
spat, jako neméla néjaky ty vecerni no¢ni taboraky, bojovky a tyhle véci. Protoze jsme na zacatku mély ten
rezim...jesté jsme z toho byly hodné vystraseny tak ona chodila piivodné vlastné v osm hodin nebo v pil
devaty az potom ¢asem jsme to udélaly ten spanek na pil desatou vlastné vecer.

Jak jsi se s tim vyrovnala?

No tak jako ja jsem citila, Ze vlastné ja musim byt pevna, aby XK to zvladla dobfe, takze ja za sebe jsem si
to prosté nastavila, Ze to bude dobry, Ze jsou prosté horsi véci, ze pokud budeme mit dobry rezimovy
opatieni, tak jsem véftila tomu, Ze ma dobrou 1é¢bu a Ze to prosté dopadne dobfe. Nastésti pro nas to netrvalo
dlouho i ta Iécba, i to potom snizovani téch 1€kt vlastné to uz bylo takovy pozitivni, takze nejhorsi byl ten
zacatek. Vlastné pfekonat ten prvni strach.

No a zmeénilo se tim néco vlastné kromé toho rezimu pro vas béZny Zivot? Musely jste néco zménit?

No tak jako zménilo. Zménil se pocita¢, nemohla tolik na pocita¢. Mobilni telefon...musely jsme uzpisobit
cestovani, protoZe ona jezdila jesté na ty squashovy turnaje a takovy, takze pro mé to znamenalo trosku vic
se jako...ji nékam vozit a nejezdit na noc a vic to planovat. Tak jako bylo to trosku komplikovany, ale
nemyslim si, Ze to je néco, co se neda zvladnout. TakZe jsem k tomu tak pfistupovala prosté a bylo to tak.
Prosté jsme to daly no.

No a kdyZ se zamyslis, tak co pro tebe bylo vlastné nejtézsi na cely ty diagnéze a tom obdobi?

No bylo to jako naro¢ny udrzet ten rezim udrzet ho prosté. Vlastné ji naucit, Ze jako musim ji néco zakazat a
Ze to neni to, Ze bych ja to nechtéla nebo ze bych ji to nechtéla dovolit, ale ze prosté je to ku prospéchu ty
nemoci, aby prosté byla lepsi. Tak to me jako pfislo slozity. Jinak si myslim, ze to pro nas byl pfinos, Ze
prosté jsme se naucily ten rezim. Naugila se jinak jist, jinak pit, prosté fad. A to si myslim, ze i pro tu rodinu
bylo dobry, Ze prosté i ty zucastnény ostatni déti, sourozenci, Ze jo, se to musely naucit a myslim si, Ze to je
dobry.

Jak se vam s tim Zije dneska?

Tak ona je dneska bez 1éki, takze jako ma ten rezim volnéj$i. Dneska na to obcas myslim, ale v podstaté
zadny omezeni nema. Takze mame pocit, Ze jsme jako néco prekonaly. Zvladly a zZe zije dal.

Je nékdo nebo néco, co vam to vlastné pomahal zvladnout po ty diagnoze?

Ja si myslim, ze takovy odhodlani, prosté Ze to dame. Jako véfit v to, Ze to bude dobry. At uz je to, jak je to,
tak véfit v to, Ze to miize byt lepsi. Takze takovy to rozhodnuti proste, Ze se semkneme a ze to dame. Prosté
takova tymova prace a vira v to, Ze to zvladneme.

Vv

Kdyz si vybavi§ néjakou situaci konkrétni, tak ktera pro tebe byla vlastné apIné nejtézsi?

bylo obtizny mu vysvétli, Ze to ta XK potiebuje jako, Ze tam nebyl soulad s nim. Ze i on ji na svou pést zacal
fikat, Ze by méla mit jiny léky a takovy...Sel vlastn€ proti rozhodnuti 1ékare.

Jak jsi se pFitom citila, kdyZ vlastné ti takhle hazel klacky pod nohy?

No tak jako blbé¢, ale proste je to véc, kterou clovek musi zvladnout. Jako ja jsem méla celkem jasno, ze jsem
jeji mama a Ze to musim zvladnout, takze...Ja jsem jako neptipoustéla n€jak jinou véc, tak snazila jsem se mu
to vysveétlovat a vSechno, ale prosté necitila jsem se dobie. Protoze...védé€la jsem, Ze neveéii mné, ze prosté i
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ten rezim a proste jit tou 1écbou, kterou ndm doporucili.

No a zmeénilo se tim néco vlastné ve vztahu tvym ke XK?



No tak myslim si, Ze trochu se zménilo, Ze &lovék mél jako obavu velkou. Ze jsem ji tfeba vic hlidala,
kontrolovala. V noci, Ze jo, ze za¢atku jsem se na ni chodila divat, jestli spi, jestli dycha, prosté jako vnitini
takovej strach a ta kontrola. Ale musim fict, Ze postupné téma rokama se to jako zlepsilo a myslim, ze i ted’
je to lepsi, ale mély jsme tam intervenci psychologa, aby jsme to jako zvladly, protoze ona se citila jako
mnou omezovana.

Jaky jsou tvoje pocity, kdyZ se podivas do budoucnosti?

Tak ja doufam, ze to bude dobry. Trosku mam obavu, aby tieba nepfislo ted’ka néjaky s pubertou obdobi,
kdy nebude respektovat néjaky ty pravidla, aby ji bylo dobfe, ale jinak obecné si myslim, Ze dobry. Ze véfim
jako v dobrou budoucnost pofad [pousmani se].

Je néco co té pozitivné prrekvapilo na cely ty diagnéze, na tom jak jsi to zvladla?

Hele byla jsem rada, ze XK to zvladla, Ze si na tom n&ktery véci uvédomila. Ze si uvédomila, jak je dilezity
zdravi a byla jsem moc rada, zZe jsme byly v dobrych rukach, ze prost¢ ten persondl ty nemocnice byl super a
ze komunikovali jako doktofi hlavné oSetiujici 1€kar a primaf Gplné luxusni. Tak to jsem byla rada.

Dobi‘e a je néco, co by si mohla doporucit maminkam, ktery by vlastné se dostaly do podobny situace?

No uréité, nehledala bych na internetu, §la bych prosté za tim odbornym 1ékafem. Vyhledala bych prosté
odbornou pomoc, no. Myslim si, Ze tohle je dilezity jako mit viru svoji a bud’ to teda pokud to nejde
zvladnout sam, tak se opfit o nékoho blizkyho, anebo prosté, ja nevim, o rodinu, ale rozhodné vyhledat
odbornou pomoc. To si myslim, Ze je dilezity.



Piiloha €. 4 - rozhovor s XN

No tak XA se narodila v podstat¢ jako zdravy miminko, coz trvalo skoro do dvou mésicti. No a ve dvou
mesicich zacala mit takovy stavy, kdy jako zacala stacet hlavicku, stacet oCicka a klepaly se ji rucicky a
zacala slinit. Tak jsem s ni §la k pediatrovi, tomu se to teda nelibilo, Ze jo. A ja teda jest¢ zminim, Ze jsem
teda radiologicka sestra, takze mam né&jaky aspon zdravotnicky povédomi o tom a asi jsem tusila, co to bude,
ale Clovek si to nechce v tu prvni chvili pfipustit. A ta nas teda poslala sem do $pitalu, tady to vypadalo tak,
ze ty zachvaty trvaly kratce. Tak to tady tedy vypadalo tak, ze nez jsem stihla s ni dob&hnout na sesternu
nebo nez stacila pribéhnout sestra, tak tedy ty zachvaty skoncily. TakZze si vSichni mysleli, Ze jsem prosté
jenom dalsi z hysterickych matek, ktera tady jako si néco vyme;jsli. Pak teda jeden vecer se podatilo, ze u
toho byla doktorka, takze se hned volala neurolozka. Druhy den v nedéli se udélala magneticka rezonance a
vlastné v pondéli hned byly vysledky a tam jako nejdiiv fekli, ze v podstaté mozek je v poradku, ale Ze tam
ma proste n&jaky epilepticky lozisko a tim, Ze jsem radiolog, kamarad tam d€la pfimo na rentgenu, tak mi
teda zjistil, dal mi k dispozici tu nahravku z rezonance a tam jsme se teda vlastné z toho popisu dozveédéli, ze
ma XA asi Sest vrozenych vad na mozku, z ¢ehoz ta nejdilezitéjsi je asi heterotopie Sedy hmoty, kterd tam
dela ty epilepticky loziska. Takze nés pievazeli do Prahy a v Praze teda zacal dalsi koloto¢
vySetfeni...srdicko se zkoumalo, metabolicky vady se zkoumaly, zkoumalo se mimo jiné i o¢ni pozadi a
vlastn€ na tom o¢nim pozadim tam nasli..atroficky zmény, které by odpovidali ve spojeni teda jesté dalSima
téma vroznenyma vadama na mozku, ktery by odpovidali aicardi syndromu. No...u toho aicardi syndromu
tam jako nejhlavngj$im ukazatelem toho syndromu je chybé&jici corpus callosum, ale to zase A ma spravné
vyvinuty, ale ma zase spoustu téch jinejch ptiznakd toho aicardiho syndromu, takZe i genetika i neurologie si
ji v podstaté uzavreli jako aicardi syndrom. TakZe od dvou mésicti jsme tedy bojovali se zachvatama. V
Motole jsme stravili, abych nekecala, tii tydny nez se ji podafilo kompenzovat [no - od XA a pani XN. Na ni
reaguje no, vid’] nez se ji podafilo kompenzovat. Ze zacatku to teda vypadalo tak, Ze méla tieba Sedesat
osmdesat zachvatli za den. Nejdiiv se nasadil fenomatelen, pak se k tomu nasazoval sabril, ten diky bohu
zabral takovym stylem, Ze teda XA najednou v podstaté béhem tydne byla Gplné bez zachvatt, ale to jsme
vlastné zjistili v prib&hu né&jakejch téch osmi mésici, kdy byly bez zachvatu. Ona se dostala do takovyho
stavu, kdy v podstaté jenom jedla a spala. XA byla takova jako hadrova panenka, nic moc nedélala no.
Nevyvijela n¢jakou pohybovou aktivitu, ona vlastné v roce se dokazala jenom pietocit na bicho a ted’ si
uplné€ nevybavuji, jestli i na zada nebo to az po laznich. Mozna pak na zada se zacala pietacet, GpIné€ si piesné
nevybavuji. Pak jsme teda...ona je v prosinci narozena, tak...dostala jsem se do kontaktu s rodi¢ema a ty mi
fekli od roka mate narok lazn&. Rikam tak fajn, takZe jsme pozadali o 14zn& v lednu. Tam se taky nic moc
nedélo a pak jak uz byla dlouhou dobu bez zachvatu, tak zase nase neurolozka...ze zkusime vysadit jeden 1ék.
Takze jsme vysadili ten fenomatelen. No a rozjeli se zachvaty zase a od ty doby uz ma zachvaty pofad. Bez
zachvatovy obdobi uz nebylo [smich pani XN] skonc¢ilo, i kdyz uz se pak zase zpatky jako ty 1éky nasadily a
ptidavaly se a riizné se obménovaly, takze vzdycky to vypada tak, Ze po nasazeni novyho léku se to jako
relativné néjakym zptisobem trosicku zlepsi, ze bud’ jako se snizi ¢etnost zachvatti, nebo se tfeba zmirni ty
zachvaty, ale uz nedoslo k tomu, Ze by byla bez zachvatu. Vzdycky tak tfeba potom mésici, ¢trnact dni, co
ten novy 1ék uziva, tak potom jako by si to délo na to zvyklo a jako kdyby prosté neuzivalo vibec ty 1éky,
takze to zase sklouzne do ty...do ty...do ty ptivodni, co byla. Ted v tuhle chvili ma XA od roku 2014 v
operovany vagovy stimulator. Nejdiiv nam pfislo, ze dobry, ze to zabralo skvéle a pak zase prosté postupem
mesicl, kdyz si Clovek prohlidne zpétné ty zaznamy, tak to vypada tak jako...zhruba tak nastejno, jak jsme
byli no...v tuhle chvili m4 az tii zachvaty za noc a pak jeden dva n¢kdy tii za den, ale ty tii za den jsou
opravdu vyjimecné€. To musi byt hodn€ stresova situace nebo tak. Zachvaty ma typu astatickyho se
spasmama, to znamena, astaticky znamena, ze prosté najednou jak kdyz vypnete vypina¢em a ona
nekontrolované spadne dolll a spasmy, prosté, Ze na to navazou kiece. Takze ona spadne a ted’ ji jdou kieCe
do rukou, do rukou, do nohou. Nekdy je to slabsi, nékdy je to siln€jsi, nékdy trva tfeba jenom par vtefin a
nékdy trva tieba patnact minut ten zachvat, takze potom k tomu pfidavame rectalni diazepam anebo ted’ka
vlastn¢ mame od revizniho 1ékate schvalenej epistatus, ktery se vlastné podava lokalné€ a v navaznosti teda na
ty epilepticky zachvaty a na ty ¢etny vady, ktery ma, tak ma vlastn¢ t€zkou mentalni retardaci. V deviti letech
je na urovni v rozmezi rok az rok a pul s tim, Ze teda hruba motorika je nepatrné lepsi nez jemna [Gsmév N.],
chapani je lepsi nez vyjadiovani a...je na plenach, o potiebu si nefekne. Ten pohyb je takovej asi jako kdyz se
vam roc¢ni dité nauci chodit, takZe to znamena, ze udé€la po mistnosti par krokd, kdyz nema v cesté piekazky,
tak tfeba deset dvacet metrii by zvladla ujit, ale nesmite ji dat do cesty piekdzku, tu nepiekroci prosté pies ni
zakopne a spadne. TakZe tak né&jak to vypada. Chodi do specialni skoly, tu vyuku od 8:45 do 12:10...moZna i
vlivem téch 1ékt, velice rychle ztraci pozornost, takze ona prosté udrzi pozornost tfeba jednu dvé minuty a
pak prosté ji zajimaji jiny veci, takze ta prace s ni je hodn€ tézka. [smich NJ. Jezdime do lazni, vyuzivame
hyppoterapii...zase diky tém zachvati ji spousta té€ch specialnich terapii nechtéji schvalit. Ted’ jsme tieba byli
zadat v Teplicich o lokomot, aby se zlepsila ta chlize, a pravé z divodu téch epileptickych zachvatt
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aktivnich, jakoze prosté jsou lidi, ktery maji loziska epilepsie, ale ty zachvaty nemaji, protoze jsou prosté pod
vlivem téch 1ék1, ty 1éky to odbouraly. U nas teda bohuZzel ne a na ten lokomot nas pani primarka
neschvalila, tak uvidime no... XA ma dva brasky, zdravy brasky. Zaplat’ pan btih za to...nevim no, co vic k
tomu fict..mam takovy vnitini strach z toho, ze porad kluka fikdm, at’ pockaji, Ze nejdiiv obstardm XA jo, oni
jako na jednu stranu byli strasné€ rychle samostatny, strasné rychle se dokazali sami obstarat i co se jidla tyce,
oblikani se tyce, ale bojim se toho, aby se mi to jednou nevratilo, Ze jsem jim porad fikala "pockej az, pocke;j
az..". To je asi tak jediny, co m¢ trapi. S tim stavem jsem se jako nesmifila. S tim se asi ¢lovék nemize nikdy
smitit, ale tak n&jak jako se s tim udite Zit a je pravda, co jste tikala, mé hodn& pomohlo, kdyz jsme nastoupili
poprvé do téch lazni, ze tam ¢lovek vidi, Ze jsou na tom ty maminky a déti daleko hif, neZ jsme na tom my.
Takze si fikdme, ze jsme na tom jest¢ dobie. Jsou lepsi chvile, jsou horsi chvile. Snazime se to zvladat, jak to
jde, dokud byla X A.takova mensi a daly se vyuzivat takovy ty krosni¢ky na zada na ty déti a vozik za kolo,
tak jsme i byli hodn€ aktivni, Ze jsme jezdili na dov€u na kole a jezdili jsme na rizny vylety. Na Snézku jsme
s ni vylezli v krosni¢ce byla. Ted’ uz je to horsi, protoze ne vSude se dostanete s vozikem ne vSude se
dostanete s kocarem, ne vSude maji uzptisobeny zachody, tak na to, abych ji tam mohla ptebalit, protoze ona
jak nestoji, tak ve stoje to poradné nejde, kdyZ se tfeba pociira nebo horsi..[smich N] Ted’ jen premyslite, kde
si ji polozite, takhle velky dité uz jako nedate na normalni piebalovac...nejsou to jako zaleZitosti Cisté v
souvislosti s tou epilepsii, ale je to prost¢ v ndvaznosti a vSechno se to prosté nabali a to...Ten starsi byl s
chlapem lyZovat, toho mlad$iho nemohl vzit, protoZze nevédél, jestli zvladne dva kluky na sjezdovce, XA tam
taky nechce brat, protoze co tam s XA na sjezdovce. V dispozici by tfeba byly monoski, coz jsou specialné
uzplsobeny...nevim no...lyze. Dvé lyZe, sedatko a tam to dité posadite a zezadu ho vozite jako na koc¢arku.
Chybi nam spis tady ten aktivni Zivot [smich XN.] A samoziejmé prace no...nemohla jsem si dovolit
nastoupit na plny tivazek, protoze v druzing, ji kvuli epilepsii...ne, Ze by ji nechtéli, ale bylo mi feceno, Ze ji
nemizou stoprocentné zaruéit, ze se ji tam pii zachvatu nic nestane, protoze na dvacet déti, tam maji Ctyfi
asistenty a Ctyfi nebo Ctyfi asistenty...Ctyfi lidi, z ¢ehoz dva jsou asistenti a dva jsou vychovatelé...a...vétSinou
tam jsou furt ty déti pracujicich rodici, déti, kteti se spi§ uméji obstarat a kdyz v ty tfidé mate Ctyii pét
autistickych déti a ted’ jedno z té€ch dostane néjakej zachvat a ty ¢tyfi se mu museji vénovat, tak prosté ja je
chapu, ze v tu chvili nemize nikdo dozorovat ji, jestli nahodou nema zachvat a neublizila si tam kolem. A
prave tim, Ze ona ma ty...kdyby to tfeba byly zachvaty typu zahledéni, tak by to asi tak moc nevadilo, ale tim,
7e ma ty astaticky a prosté pada, tak se nam loni stalo, Ze si prosté o plovouci podlahu ulomila zub. Kazdou
chvili prosté ma protrzeny obo¢i, prokousnuty rty. Ona, jak jesté je hyppotonicka, ze ma tu pusu furt
otevienou, takze ona kdyz pada, tak pada tak, Ze se t¢éma zubama zakousne do svy vlastni pusy. To je takovy
t&z§1 tady v tom sméru. Jinak teda mame neurolozku tady v Usti a primérné nas ma v p&ci Motol, pan
profesor Krsek. Motol teda uréuje 1é¢bu a tady v Usti se to akorat tfeba n&jakym zptisobem upravuje, déla se
tady EEG vétSinou, délaji se tady odbéry na hladinu 1€kt a tak. Nevim, co tak jeste.

No tak, ja se vas klidné miZu ptat. Tak jo...Kdy vas napadlo, Ze to vlastné miiZe byt epilepsie.

No v podstaté hned ten prvni den, kdyz jsem to vidéla. Tim ze jsem zdravotnik, tak jako jsem si fikal "ty jo,
to neni dobry, to viibec neni dobry". Ale Ze jo, furt si tak jako snazite to néjak jako fikat: "tak tfeba to...tfeba
to neni ono, téeba je to néco jinyho", ale vlastné...ja si ted’ uplné pfesné nevim, ona je 26. Prosince narozena
a 24. Unora zadaly ty zachvaty...to jsem zaznamenala jeden, to je takovy...to si nejste jistd, tak si fikate tieba
nic a pak jsem cely den nic nevidéla a 25. Uz to bylo asi dvakrat nebo tiikrat a 26. Uz jsem s ni §la k
doktorce, Ze jo, ta nas hned poslala, protoze jsem to natacela na telefon...na telefon...na fotak...na video,
abych ji to mohla ukézat, Ze jo. Takze ta nds hned poslala do $pitalu a oni i1 kdyz tam ty videa vid€li Ze jo a
tady to...tak prosté tim, Ze u toho nebyli fyzicky, tak...takze jsme tam Ctyii dny lezeli, ¢tyfi dny jsem tam byla
za hysterickou matku a paty den se uz néco d€lo.

Doktoti, kdyZ vam to tedy potvrdili, tak vam to sdélili jak?

...No ono to totiz jesté bylo tak, Ze oni kdyZz nas tam pfijali toho 26. Do ty nemocnice, tak jsme absolvovali
neurologicky vySetieni jakoze EEG a tam nam pani doktorka fekla, Ze to vypada docela dobfe ten zaznam, Ze
tam zadny velky abnormity nevidi. Pak teda nasledoval to, Ze jsme byli na oddé¢leni, pak teda pani doktorka
vidéla zachvat, takze znova tady k ty doktorce, udélala se rezonance a znova k tyhle doktorce na vysetieni a
ta délala novy EEG a tam teda uz vid€la jasnou epi aktivitu, no a fekla, ze teda pro nas nema dobry zpravy,
7e tam teda je jako...ona nefekla zavazny zaznam, ale pouzila néjaky slova, jakoze to neni v potadku, Ze to
neni v poradku a ze teda navrhuje ptevoz do Motola, kde jsou specializovany na epilepsii [zazvonéni telefonu
N. S tim, Ze ten hovor vezme vyfidi].

No a jak jste se pFitom citila, pFitom vySetfeni nebo sdéleni diagnézy?



No jako hrozng, samoziejmé Ze jo, prosté...najednou se vam prosté...ja nechci Fict zhrouti svét, ale...Ze jo,
malujete si takovy to, jak mate dvoumési¢ni miminko a uz si malujete, jak bude mit ten rok a bude chodit do
ty Skoly a tady to, Ze jo...hlavn€¢ vam nikdo nechce fict, Zzddnou prognoézu, proste...je to..tim Ze jste ten
zdravotnik tak jako vite, co ta epilepsie mize zpUsobit a myslite na to nejhorsi, Ze jo a vSichni vés tak jako
uklidiiuji a ono to bude dobry a tfeba bude mit jenom poruchu chovani a to...a ted’ prosté vy vite, ze kdyz je
to takhle od malyho miminka a je$t¢ je tam nabalenejch tolik diagnéz...téch vrozenych vad toho mozku, Ze
to prosté dobry nebude, takze to me asi $tvalo nejvic, Ze mi vSichni fikali, jak to bude dobry a pfitom vy vite,
7e to viibec dobry nebude [plaé N.]. A trvalo to hodné dlouho, neZ jsme se z toho dostala. Rikam vlastng az v
téch Teplicich, kdyZ prosté poznate ty lidi a...zjistite, Ze jsou na tom daleko hif, tak to zacnete brat tak néjak
jako...jako nesmifite se s tim, ale ucite se to tak néjak zpracovavat a zit s tim a mluvit o tom. Jde to...fikam
no...jsou lepsi dny a jsou horsi dny...ja si myslim, Ze to zvladam docela dobte, ale jednou za ¢as, to prosté na
¢loveka padne a ted’ se jako potiebuje z toho, tak jako vybrecet [prichazi SMS zprava pani N., ktera se za ni
omlouva a kterou si vyfidi].

Jak reagovala vase rodina, okoli na tu diagn6zu?

No...teta byla jedna z téch, co me€ presvédcovala, Ze to bude dobry [smich N], tatka s mamcou, ty o tom moc
nemluvili...oni nejsou moc sdilni, oni jako neradi o svych pocitech mluvi a...ani ne pfed nama natoz pied
cizima...takZe to jsem se vlastn¢ dozvédela az maminy [uklidihovani dcery]. Tatka je fidi¢ z povolani, takze
jako...ne, Ze by se obcas nenapil pivka nebo Ze by si nedali vinko, ale jako v podstaté nepije, jen tak svateéné.
No a tenkrat, kdyZ se to jako dozveédéli, tak mi fikala mamina, Ze...nékde vyhrabal flasku, ted’ nevim, jestli
borovicky nebo rumu nebo nééeho takovyho tvrdyho a ze vypil skoro celou lahev prosté za vecer a jak...jak
jsem je jako nezazila brecet, tak bre¢eli. Chlap taky jak dé€lal silnyho, protoze se mi snazil byt oporou,
ale...[pla¢ N]. Takovy neptijemny vzpominky. Clovék se k tomu nerad vraci, prosté se snazi zit jinak. Nechci
fikat jako nevnimat to, ale prosté...ono to nejde odsunout do pozadi ta diagnéza no..

To musi byt nepredstavitelné tézky.

Jak fikam no, jednou za ¢as to na nas prosté padne, i kdyz si to prosté...vyvolavam ty vzpominky [pla¢ N] Ja
s omlouvam.

Viibec se neomlouvejte, neni za co.

Ja prosté tu dobu mam zakazanou doma. Ja tfeba ani na fotky nekoukdm z ty doby, protoze vlastné ten konec
unora celej bfezen mame fotky jenom z nemocnice. Takze ten mésic jsem prost¢ tak jako upozadnila a
vlastné se k nému nevracim. Pak jsem se vlastné az kdyz jsme byli doma z ty nemocnice a byla sice byla na
téch praskach, ale bez zachvatu, tak jsme tak né€jak fungovali. Ono pak tfeba do téch tfi let to v podstaté jde.
Ono dneska déti do tii let normalné bézné jezdi v kocaru, Ze jo. Pak az tfeba v téch péti, Sesti, sedmi letech
jdete a "jee, proc je ta holCicka v kocaru? Takovy velky dité a ona se furt vozi" tak jako se snazim tfeba
vysvétlit...no...my se snazime byt aktivni jakoze mame hodné krouzkid i s A. A nékdy to jsou krouzky ptimo
zaméfeny pro hendikepovany a nékdy to je prosté krouze, kde jsou zdravy i hendikepovany. A vim, ze
néktery déti maji problém zpracovat to, kdyz vidi A. Pfi zachvatu. Jo, Ze tieba pak jsem méla vazbu od
maminek, jak byl z toho $patnej a ted’ on uz sem jako nechtél. On se bal, Ze to uvidi znova...A pak jsou
prosté déti, ktery to vzaly tak, Ze A. Takova prosté je a prosté to tak berou, Ze to k ni patii. [Na A.: ty jo, ty se
tvaiis s ismévem). Svagrovka ma tii déti, tii kluky a ti berou A. Tak jako, tak jako jo, je tady A., ale my si s
ni nepohrajeme, tak my si ji vSimame. Ten starSi braska ten M. Ten zase je takovej, Ze prosté¢ kdyz piijde, tak
hned se hrne k A. A knizku a pojd’ A. Ja ti tady budu prohliZet knizku a &ist ti knizku anebo ji prosté oblozi
plySakama a zase az péci ji vénuje, ze mu kolikrat fikdm, prosimté nech tu A. Byt. Nech ji chvili odpocivat.
Myslim si, Ze na svij vek maji kluci velkou zodpovédnost v tom, Ze tieba feknu "hele ja jdu na zachod, kluci,
kouknéte na A. Musite hlidat, kdyby méla zachvat. Sundej magnet, pfiloz magnet" nevim, jestli je to ovlivni
v tom pozitivnim sméru nebo v negativnim. V pozitivnim myslim to, jakoze budou néjak lip pfistupovat...k
podobné hendikepovanym. Negativné zase, ze prosté jim nakladam jako moc povinnosti a to...a Ze naopak to
nebudou chtit mit zddnou zodpoveédnost tady v tom sméru. A kluci tim, Ze jsou mladsi a tim, Ze se narodili,
kdy uz ta A. Byla postizena, tak to tak berou, Ze to tak ma byt a Ze to tak prosté...ze to k ni prosté patfi,
protoze oni ji jinou neznaji. Myslim si, ze mnohem horsi situace je, kdyZz je prvni zdravej narozenej a pak
tam pftijde to hendikepovany dité no. Kdy prosté ten zdravej byl zvyklej na né¢jakou pozornost a...a ted’
najednou tu pozornost mit nemize, protozZe tam je nékdo, kdo tu pozornost potiebuje vic. Takze myslim si,
ze v tomhle sméru mame i docela jako v uvozovkach vyhodu, Ze prosté to hendikepovany je to prvni a ti
kluci uz to prosté néjak nesou. Ti od mali¢ka znaji prosté pockej, nejdiiv se obstara A. A zase no..nevim,
jestli je to dobfe...nechci fikat, Ze jsou na druhy koleji...to jako viibec nemyslim...to se jim to pak snazime
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vynahradit, spiS teda chlap. Ten razi takovy to, tak ty se starej o A. On tieba nechce, aby ji hlidaly babicky
jako tfeba hodinku dvé to jo, ale ted’ jsme fesili ty hory a ja mu fikam "hele tak pfisti rok, dame A.
Babickam, at’ se postaraji ten tyden a ja pojedu s vami", "ne ne ne, hezky si tady ziistai doma, starej se 0 A.
A ja si n¢koho sezenu s sebou, kdo jako bude s nama to...". Babicky moc hlidat nechtéji, ty se toho boji. I
kdyz ted’ uz je to jako trosku lepsi nez to byvalo. [N k XA. Neublizyj si, hele ja ti dam jesté chleba...] Nevim,
co dal povidat...

Dobfe, tak tfeba popiSte, co se pro vas tim zménilo v béZném Zivoté?

No fikam, Ze ze zacatku skoro nic...skoro nic...protoze vlastné to tak néjak do téch tfi, Ctyf let, fikam, jsme
mohli krasné chodit na vylety a to co jsme byli zvykli. Mohli jsme jezdit na kole...U ni to neni tak jako...tim,
Ze ta epilepsie je navazana na ty relativné t€zky poSkozeni mozku, ale je tam vlastné i ta retardace i to
pohybovy omezeni a to...tak to...tak...je to o dost t€z$i nez kdyz tfeba to dit¢ ma jenom epilepsii. Takze tfeba
my ted’ opravdu fesime, Ze si spolu nevyjedeme na kole. My spolu, kdyz jdeme na vylet, tak musime jenom
tam, kde se d4 jit s kocarem anebo to prost¢ musi byt kratky tsek, kde se ta XA. Da tfeba nést. To je rok od
roku horsi, protoze ted’ ma tficet kilo a uz je to znat. Uz se to pronese. Nechali jsme si §it specidlni nositko,
jakoze na zada no, ale stejné jako neste na zadech tficet kilo Ze jo. TakZe jako prosté to omezeni téch
béznych aktivit no...nechodime s ni tieba do kina. Zaprvé tu pozornost dlouho neudrzi, zadruhé ma takové ty
hlasové projevy, viz ted’ko, jak se tady projevuje hlasitéji. Nevydrzi, neposedi, takze zase kdyz se jde s
klukama, tak jde jenom jeden. Jinak jako na koupalisté chodime normalné tieba...obcas teda...fikam...lidi
blb¢ cuméji...bud’ se zeptaji a my jim to vysvétlime nebo kdyz si tam néco jako Suskaji, tak ja tieba...musime
s sebou potad vozit diazepam, musime s sebou potad mit magnet. Kam jedeme, tam v§ude vozime pliny. XA.
Ma ttikrat tolik obleceni co kluci, protoze kdyz uz se procira XA., tak je pro¢trany uz aplné¢ v§echno [smich
N]...prace...nemohla jsem se vratit na tu pozici,kterou jsem predtim délala. J& jsem délala obchodni
manazerku pro jednu zdravotnickou firmu, takze jsem objizdéla. .klienty, zdkazniky, do nemocnic, primare,
vrchni sestry. Objizdéli jsme kongresy, tak to v zaddnym piipadé ted’ nejde. Diky bohu, jsem potkala
spoluzacku, ktera mi teda nabidla, Ze u ni mtizu pracovat po tu dobu, co je A. Ve Skole a co si nestihnu tam
udélat, tak si nosim praci domt, dodélavam doma. Je to prosté administrativa. Zakladani..zakladani slozek do
Sanont a kontrola idaji a takhle no..takZe néco co mi vyhovuje, ta prace musim fict, ze mi to hodné
pomohlo, protoze najednou ¢lovék muze délat Giplné jiny a muze myslet Gplné€ na néco jinyho a nemusi se
chvili zajimat a starat se..zaobirat se prosté tim..tim stavem..tou nemoci..néco jinyho je, kdyZ ta epilepsie
piijde takhle nahle, kdyz to dité je tieba zdravy..jsou tieba epilepsie, ktery tfeba propuknou az v puberté.
Takze prosté tam u téch déti dojde k néjakym..nevim jako, Ze..pfijdou o kamarady a zméni se jim denni
rezim, zméni se jim aktivity. My tim, Ze to je vlastné v podstaté od miminka, od zacatku, tak my to n&jak
nepocitujeme, Ze by prosté, ze jo..

Kdyz se vas zeptam, co podle vas bylo nejtézsi?

Vyrovnat se s tim, ale jak fikam, nejsem s tim srovnana do dneska to jste ted’ka vidéla. I kdyz jsme si
myslela, Ze to zvladnu, tak jsem to prosté nezvladla. Vratit se zase do ty doby. Nejsem s tim srovnana,
nejsem. Ale tak jako..uéite se s tim Zit, snazite se to pfijimat tak, jak to je..ono to jinak nejde. Je teda fakt, Ze
vSude posloucham, ze jako mé strasné obdivuji, jak to zvladam a jak..kolik jsem schopna aktivit s ni vyvijet a
ja tikdm: "co mi zbyva? To prosté mam jako sedét doma a litovat se a bulet a litovat ji a fikat, jak je ten zivot
nespravedlivy ", to se prosté k tomu postavim celem a tak nasli jsme si krouzky, ktery jsou pro
hendikepovany. To znamena4, Ze se mi zase rozsifily kontakty na rizny lidi a zase se mi oteviely dalsi
moznosti, co kde miizeme Zzadat a co kde mizeme absolvovat jako terapii a kde a tak. No vlastné krouzky
méame tfi. Jede tady v Usti pro hendikepovany, jeden v Dé¢ine pro hendikepovany a jesté v patek mame
jakoze rehabilitacni plavani a do toho ted’ mame hippoterapii, jezdime do Décina..No mame vzdycky nabity
tyden. Jinak prost¢ klasika. Ergoterapie. Logopedie. Fyzioterapie. VSechno mozny. Blby je jesté takovy to,
kdy v osmi letech odvedete dité na krouzek. Dvé hodiny si jdete néco délat a za dvé hodiny pro déti ptijdete
vy nebo babicka nebo né€kdo. Ja na tom krouzku s ni musim byt, ze jo. Ted’ ji tam musim néjakym zpisobem
veézt k néjaké Cinnosti. Coz je taky dost tézky, kdyz udrzi pozornost minutu, dvé. TakZze pak to..vétSinou to na
tom krouzku vypada tak jakoze déti maji néco vyrabét a vyrabéji maminky [smich] a déti tam sedi. Pro me
osobng¢, co je nejhorsi, Ze se spolu jako nedorozumime. Ona kdyz ji néco je, né€co ji boli, tak ona mi neukaze,
co ji kde boli. Co ji kde je. A z toho jsem nejvic Spatna, Ze ji nevim, jak ji mizu pomoct. Ona mi netekne, Ze
ma hlad. Ona mi nefekne, Ze ma Zizen, takze ja musim hlidat prosté pitnej rezim v pravidelnych..v
pravidelnych intervalech ji prosté...jak s miminem, co tfi hodiny ji krmite, co tfi hodiny piebalujete. Neékdy
jsou ty pauzy delsi. Nékdy tfeba svaciny vypustime. Uz to zase neni tak hrozny, jako u toho mimina. Musite

[ye

si..no jako nemusime, ale je to pro nas pohodIné;si, jestli nechceme prat neustale procurany..takze hlidat si
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kolik toho vypila, kdy naposledy byla na no¢niku. Takze vysazujeme takhle, snazime si ulehcit praci. Horsi
je pro me spis ten mentalni stav nez ten fyzicky. Nevim, co jeste.

No a co nebo kdo vam to pomaha zvladat? Mluvite o tom, Ze jste hodné sama na to.

No...jsem na to hodné sama. Chlap ten dél& v Praze. Ten v pét rano odjede do Prahy, piijede vecer tak kolem
ty Sesty sedmy. To jako ted’ tfeba, ze vyzvedava ty kluky z krouzkii. Babicky ty taky moc nepomiizou. Kdo
mi to pomaha zvladat? No hodné mi pomahaji ty maminky z téch krouzku. Prosté si pokecate. Vykecate se.
Dostanete rady. Dostanete tipy na néco. Pfisla jsem o hodné kamaradek, ale spis jako z toho diivodu "hele,
pojd’ ted’ si nékam vyrazime." "no sorry no, ale nemam hlidani". Takze tak, kdyby déti byly zdravy, tak
babicky nemaji problém vzit si je na prespani a ja jako hurd mizu si vyrazit s kAmoskama. Takze tady to. No
ale zase vSechno z1y je pro néco dobry, takZe jsem ziskala jako dalsi, jiny. Sice s podobné nemocnejma
postizenejma détma, ale jako dobry. [N. Komentuje hluk z okoli] TakZe no povétsinou jsem na to takhle
sama.

Kdybyste méla popsat nejtézsi situaci, co nastala?

nefekne prognézu. Nikdo vam netekne, jak to bude. Ze jo prosté v téch dvou mésicich fikame: "tak co? Na
co se mame piipravit? Bude tam mentalni postizeni? Bude tam pohybovy postizeni?" "To my vam fict
nemizeme, protoze kazdy mozek je jinej, kazdy zachvaty probihaji jinak. To zalezi, jak moc jich bude mit a
tak no.." Tak ted’ uz jako asi vime, ze uz to asi lepsi nebude. Uz nam tak tikaji, Ze tady to je strop, kteryho
mohla dosdhnout a ted’ uz jde jen o to udrzovat ten stav prosté takhle, jak je. Ze uz nemiizeme &ekat, ze by
zacala néjak srozumitelnéji komunikovat anebo Ze by tam doslo k vyraznymu pohybovymu pokroku, Ze by
jednoho dne byla bez voziku, bez kocaru. To asi taky nepfipada v ivaha a asi jednim z téch divodi bude i ta
epilepsie...ten typ zachvatd, ze ma ty asteticky a pada, takze kdyz pak ptijdeme nékde na prochazce a ona tam
spadne a patnact minut tam bude leZet na zemi s kie¢ema. Tak si prosté bez ko¢aru netroufnu nebo bez

v v v

Vv v

jinak v8echno..ze zacatku to bylo..jakdkoliv nemoc byla..tim, Ze nefekne, co ji boli, tak prosté patrame. Prvni
se dé€laji odbéry krve. Pak s délaji vSemozny rentgeny a ultrazvuky a to..prosté podle toho se patra, co by to
mohlo byt. Takze vzdycky takovy to o¢ekavani toho, co to zase bude. Jo, ted’ ona ma 39 horecku, ale dycha
normalné, rymu nema, kasel nema, mo¢ ma v potadku, tak jako co to je? No..takze to je vzdycky tézky pfi ty
nemoci. Ted’ jesté perny dny nas ¢ekaji, protoze A. Jde do puberty. UZ u ni za¢inaji ty hormonalni zmény. Uz
se prosté zac¢ina menit v Zenskou, takze si myslim, Ze si jesté uzijeme pernych chvilek.

No a zménilo se tim néco ve vztahu k A. Nebo k jeji vychové?

Ja si myslim, Ze z moji strany asi jako ne, ale chlap je takovej "tak ji nech, prosimté a vzdyt’ ona piece to a
ona je prece postizena a ono prece tohlenc to a ona nemtize" a ja fikam "jak nemize, prost¢ tak chci ji tady
néco naucit, chci ji, aby taky néjaky véci tieba nedélala nebo naopak delala” tak prosté tieba uz na ni tieba i
zvySim hlas a chlap na me "a tak ji nech, no" spis tady jako narazim. Tak jako snazim se jit. Tak jako ro¢ni
dité, kdyz se vam néco nelibi, tak..musite pohrozit néco..a ona neni zase tak, Ze by nechapala. Prosté na ty
urovni toho rok a pil staryho ditéte je a to uz taky chape ptikazy, Ze prosté tady na to sahat nesmi a tdmhle to
délat nesmi. Takze asi..asi se k ni chovam stejné nebo podobné jako ke klukiim, takze kdyz déla néco, co se
mi nelibi nebo nesmi, tak na ni ten hlas na ni zvy$im. Kdyz tfeba..ona tfeba miluje jako Skrabat zed’, tak
prosté parkrat ji ddm tu ruku pry¢ jako "ne nesmis , ne A. Ned¢lej to" a kdyZ to dé€la potad, tak na ni houknu,
aby to opravdu pfestala d¢lat a aby tu zed” uz neskrabala. No zatim se to nedafi [smich], ale tak jako..tfeba
jednou dojdeme do né&jakyho cile a tak..je to se v§im no..

A ve vztahu? Nic se nezménilo?

Ja se snazim chovat se k ni stejn¢ jako ke klukiim. Nechci, aby to né&jak pocitovali a chlap..tam se da fict, ze
ty A. Tak néjak nadrzuje. Ten hlas na ni nezvysi ani, kdyz déla véci, ktery nechceme, aby délala. Naopak na
kluky je takovej hodné ptisnej..no nevim..ptijde mi, ze jo. A jesté pouziva takovy to "podivej se na A., vidis
snad, Ze by néco takovyho dé€lala?!" coz mi pfijde fakt nesmyslny prosté [smich N]. "jestli nepiestanes, tak t&
sefezu" a v zivoté by prosté€..ze by tfeba na A. Zvysil hlas..to jsem neslysela..Ja se tak jako snazim néjak jako
stejnym metrem mefit vSe, i kdyz asi bych se chovala jinak ke zdravému devitiletému ditéti a jinak se...k ni
se prost¢ musim chovat jako k tomu rocnimu ditéti. Ta je naprosto..mentalné je na tyhle hlading a tak se k ni
musim chovat, jako kdybych méla doma roc¢ni dité. Ale myslim si, Ze jako to..Ze at’ uz z n¢&jaky ty lasky, co
jim davam, tak se snazim ke vSem stejné..ke vSem détem mejm..[smich]
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No a kdyZ se podivate do budoucnosti..

Nekoukam, nelze se koukat viibec do budoucnosti. My tak prosté zijeme ze dne na den. My nemiizeme ani
planovat..néjaky jako..my si ted’ka naplanujeme, ze chceme v ¢ervenci na vodu, ale prosté ten stav se mtize
takhle zvrtnout a prost¢ se nikam nepojede, protoze néco..a to v podstaté asi nejde ani jako celkové s détma
moc planovat, ze jo. Tak jako nemoc muize pfijit kdykoliv a to no..ale jako budoucnost a viibec nefesim.

Ani tak néjak pocitové?

Takhle ono u toho aicardi syndromu, ktery zaprvy jako nejde bohuzel geneticky stoprocentné potvrdit,
protoze prosté..oni jako védi, Ze to je vazany na X chromozom, ale nic vic o tom nevi. A védi ty pfi..to co to
vlastné doprovazi, Ze ta je chybé&jici corpus callosum, Ze tam jsou ta atroficky , ze tam jsou ty spasmy do
ttech mésict véku a ze tam k tomu jsou pfidruzeny néjaky...ty vyvojovy vady mozku jako je tieba ta
heterotopie, co ma vlastné A., porencefalie, schizencefalie, prost¢ dalsi rizny ty..a ted’ nevim, o ¢em jsem
mluvila, protoze jsem se zase rozpovidala o né¢em jiném [smich N]

O pocitech z budoucnosti

Aicardi syndrom, uz jsem doma. Takze tam ta primérna doba pieziti je osm let, takze A. Uz v podstaté rok
piesluhuje nadprumér, takZe nekoukdme do budoucnosti. Nechci si to piedstavovat, co pfijde. Vymazala
jsem Cast svoji..nebo upozadnila jsem ¢ast svoji minulosti a do budoucnosti nehledim.

No a kdyZ se ohlédnete zpét, tak je néco, co vas o vas ti‘eba nebo o nékom jiném piijemné piekvapilo?

Piijemn¢ ptekvapilo? No..jako ja sebe nemiizu soudit, j& nemtizu soudit, jestli jsem néco nemohla udé€lat
lip...ja jsem tfeba jednu dobu jsem strasné obvinovala svoji gynekolozku, Ze na to nepfisla..na ty vrozeny
vady..a...Ze kdyby to tieba do toho dvacatyho tydne zjistila, Ze bych §la tfeba na potrat..a pak si zase fikam a
vzdyt mé to dalo.. Dalo mi to zase novy lidi okolo mé a dalo mi to novy zkuSenosti a prosté se mi oteviely
novy obzory. Clovék jako kdyz proziva tady to, tak piestane fesit prkotiny a fakt se zamétuje na ty podstatny
véci a prosté najednou zjistite, ze opravdu to zdravy je fakt jako to nejvic, co si mizete piat..ja nevim no..fakt
sebe nemuizu soudit, ale zas jako nevim, jestli ted’ko jsem byla piekvapena z toho... A ja jsem uvozovkach
vdé¢na svymu chlapovi, ze to prosté nezabalil, ale Ze se to néjak snazi zvladat s nama. Jes$t€ my mame $ileny
problémy, ale to je zase..komunikace mezi nama dvéma vazne. Nevim, jestli to je tieba ovlivnény i tou A.,
jestli tteba kdyby ta A. Takovahle nebyla, jestli by to bylo lepsi. Mozny to je, ten vztah mezi nama je takovej,
protoze od ty doby co ma A. Tu diagndzu, tak jsem s ni v pokoji j4, ja s ni spim a chlap spal vzdycky vedle v
pokoji a ted’ vlastné spi zase jako s klukama v pokoji. Takze fakt jako néjakej partnerskej zivot v podstaté
neni. Ale neopustil nas, nezabalil to. Od rana do vecera je v praci, Sice v praci na kterou nadava, ale nema
snahu to né¢jakym zptsobem zménit. Ja mu do toho mluvit nemtizu, protoze kdyz do toho mluvim, tak je to
blby...Rodice soudit moc nemutizu to..nebo soudit nemGzu..nedivim se jim, ze si necht&ji brat A. TroSku mé
mrzi, ze Si neberou ani Kluky tteba, Ze by nam jako tady tim pomohli, uleh¢ili. MozZna je to tim, Ze vlastné do
ted’ka jesté pracovali. Mamina ta je od ledna v dichodu a tata ten jesté..ceka ho posledni mésic v praci. Tak
mozna, Ze tieba pak az budou oba v dichodu, tak za¢nou vic pomahat, Ze si je tfeba vezmou na dov¢u, Ze Si
je tfeba vezmou na noc [smich]

Co byste doporucila maminkam, kdyby se ocitly v pedobné situaci?

Ono nejde moc, asi co doporudovat prosté. Clovék si musi asi projit viim. Musi si projit prosté i tim
smutkem, tim vztekem a hnévem a obviilovanim né€koho jako, kdo za to miize. Ja jsem tieba jednu dobu i
obvinovala sebe, co ja jsem udé€lala $patné, ze doslo k tomuhle. Na nic jsme neptisli. Pak jsem obvifiovala tu
gynekolozku a pro¢ to jako nevidéla. Prosté pak uz nemate koho obvifiovat a tak to prosté vezmete tak néjak,
ze to tak je. Ja nevim, co jim doporucit. Nevzdat to a vétit, ze bude lip a i kdyZ prosté lip neni, tak si fikat, ze
jsou lidi, co jsou na tom huiit a ze miZe byt hif. VyuZivat v§echno, co tady je. VyuZivat tu ranou péci, ktera
prosté pomuze, poradi. VyuZivat nadace, ja tieba...do minulyho roku jsem méla problém oslovit nadaci,
protoze jsem si fikala, Ze mame nasetfeno, chlap vydélava, tak jako pro¢ bysme oslovovali tu nadaci, kdyz
jsou tady lidi, kteti by to pottebovali vic a tak..pak zase na druhou stranu si fikam a pro¢ ji neoslovit? Pro¢ si
tady plejtvat ty svoje naspofeny penize, ktery chceme investovat tieba na stavbu garaze nebo nééeho, kdyz
prosté tieba ta nadace pomuiize. Takze se nestydét, nedélat si v ty hlavé ty vy¢itky, ze nékomu ubiram.
Nestydét se tieba pozadat 0 pomoc, nam tfeba poméha finanéné i "Dobry andél" jako jo no, Ze nestydét se jit
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i tfeba tam pro tu pomoc. A prosté Zit piitomnosti. Uzivat si, co to jde, protoZe sice miize byt lip a miZze byt

vvvvvv
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Piiloha ¢.5 - Rozhovor XP

Synovi je sedmndct a tii ¢tvrté, bude mu osmnact a epilepsie se u n¢j objevila v zaii loniského roku, tedy v
téch sedmnacti letech...v ty dob¢ studoval na stfedni $kole v Dé€in€, dopravni. A jednoho dne mi takhle
zavolali, Ze syn je v nemocnici, Ze ho odvezla rychla, ze mél epilepticky zachvat. Tak jsem si ze zacatku
fikala: "no jezi§ marja, to zase nékdo diagnostikoval néco z ucitelt. To asi tam omldlel nebo néco
takovyho...". Tak jsem za nim jela teda. Byl na jipce a komunikoval se mnou, kdyz jsem pfijela...fikal, ze
teda nevi viibec, co se stalo. Ze teda najednou se probral na zemi a kolem néj spousta lidi. Pak si zase nic
nepamatoval, potom zase si pamatoval, Ze jede sanitkou, Ze zjistil, Ze je pomocenej a to. No a...takze takhle
néjaky sekvence si pamatoval, az do toho uplnyho probuzeni na ty jipce, takze...tam jsme néjak se spolu
pobavili s tim, Ze jsem se ho samoziejmé snazila uklidiovat, Ze je v pohod¢, Ze se to muize stat a to...no a
[deékujeme k pani] vlastné v ty dob¢ probihaly vySetieni, protoze podle toho, co vypovidalo okoli a kamaradi,
tak to vypadalo na epilepticky zachvat a vlastné se vysetiovalo. Takze nejdfiv...jako uz v ty nemocnici ndm
iekli, Ze teda asi jo, asi to byla epilepsie, Ze teda na EEG ted’ nic nemél, zadny nalez. Ze medikaci mu davat
nebudou, ze se ¢eka, az jestli bude druhej zachvat, ale protoze se tam porad byl v nemocnici v DECiné, néjak
se tam nemohli dohodnout tim, ze byl ve véku v takovym, jakym byl, coz mi bylo feceno, ze je Spatny veék
mezi patnacti a osmnacti, to znamena, ze ho uz nechtéli moc détsky neurologové, ale nechtéli ho medikovat
ani dospély. Neurolog pro dospély. Takze se to tam tak néjak tocilo, takze nakonec jsem zazadala, ze bych
chtéla, aby $el k neurologovi do Usti. TakZe ho propustili a $el k neurolozce do Usti, ktera teda udélala dalsi
vySetieni. Nato¢ila mu znovu EEG a nasadila mu medikaci. S tim jsme odjeli domti. V podstaté pak mél jeste
zéachvat, u kterého jsem taky nebyla a v podstaté pro me to bylo takovy strasné vzdaleny do ty doby, nez jsem
byla ja osobné sama u toho zachvatu, ktery dostal, kdyZ teda se Sel rano sprchovat. Vecer mél nékam
odjizdét, ale rano normalné samoziejme vstal, Sel se osprchovat a najednou jsem slysela jakoby hluk z
koupelny. Tak jsem na néj volala, jestli je v pohodg¢, jestli neupadl nebo néco a neozyval se. TakZe jsem vesla
do ty koupelny a vidéla jsem ho v tom zachvatu v tom sprchacdi, kdy teda ja jsem byla sama doma a kluk ma
teda dva metry osmdesat kilo..byl tam teda v kiecich, tak jsem mu jenom podlozila rukama hlavu, aby se o ty
dlazdicky neotloukl a pockala jsem az teda ten zachvat ptejde. No a...tak jako jsem si fikala, co s nim. Byl
tam docela...mame sprchovy kout...byl tam docela jako zapasovanej pfi téch svejch dvou metrech, tak jsem
dosla pro souseda, at’ mi pomize ho vyprostit z toho koutu sprchovyho a dopravili jsme ho spole¢né do
postele, kde se pak zacal probirat. Takze az tady do toho okamziku jsem si tak néjak...jsem to...nechci fict,
nebrala vazné, ale prosté nebylo to...bylo to pro mé takovy nehmatatelny. Nevidéla jsem to nikdy a ted’ teda,
kdyz jsem to vidéla a vlekli jsme ho teda z ty koupelny do ty postele, kdy on byl Gplné bezvladnej, prosté
kapaly mu sliny s krvi z pusy a prosté jsem si fikala "jezi$, ten asi nebude normalni uz", protoze opravdu ten
¢lovek vypada hrozné. No ale probral se z toho zase jako pro néj...myslim si, Ze pro néj to bylo samoziejmé
mnohem hors$i nez pro mé, protoZe mi tam brecel v posteli jako "pro¢ zrovna ja?" [plac P]

V poiadku.

Takze jako to bylo hrozny. No ale fesili jsme vlastné medikaci, fesili jsme soucasné Skolu, protoze nechodil
do skoly. Nemohl dojizdét. On v tom DECiné byl na internatu. Na interndtu ho taky nechtéli tady s tou
diagnozou. I kdyz potom feknéme se nasadila n¢jaka 1é¢ba, ale nebylo to jesté stoprocentni. Jesté se obcas
stavalo, Ze ten zachvat dostal nebo zacal dostavat takovy maly zachvaty, kdy prosté Sel a
najednou...se...proste vtefinove jakoby mu vyplo télo a on upadl, ale to se stalo tfeba na schodisti, takze mi
let€l ze schodti prosté patro dolii se zkoulel ze schodu. Jo, takze takovy necekany situace, se kteryma on
nebyl schopnej dojizdét dennodenné na tu Skolu, takze jsme tam fesili, co bude, jak bude. Mezitim se rtizné
upravovala ta medikace. Rtizné probihaly rizny typy zachvati, i béhem ty medikace, takze néco se ubralo,
néco se pridalo, néco se zménilo. Do toho zacal mit psychicky problémy...ktery dosly az do n&jaky faze
myslenek na sebevrazdu a podobné. Takze jsme zacali dochazet i k psychologovi. Na zakladé toho se rtizné
jesté meénila medikace a tak...takZe od toho zaii to trvalo do ledna, nez...pani doktorka byla ochotna fict "jo,
mize jit zpatky do Skoly. Jo, uz to vypada, mésic feknéme nemél zachvaty zadnyho typu, takze by to
vypadalo™ a mél dva typy medikace, docela jako i silny, takze by ho to mélo podrzet. Takze jsme oba dva §li
zpatky do skoly do Décina, abysme se tam domluvili na tom, jak to bude probihat, jak dodé¢lat zkousky za
minuly rok nebo za minuly pololeti vlastné, protoze od zaii nebyl a tak dal. No a ve skole byt teda od zari
veédeli, ze tu epilepsii ma diagnostikovanou, tak mi fekli, ze ndm ho tam uz nevezmou, protoze nesplitujeme
zdravotni zpUsobilost pro studium na tyhle $kole. Takze my v tom lednu jsme jes$té na rychlo hledali, jako
nabidli samozfejmé moznost, Ze to tam dochodit miize do konce Skolniho roku, ale ze ho tam stejn¢
nenechaji, Ze prosté ji délat nemtize. Ze bud'to to pil roku dochodi a najdeme si od zai jinou §kolu anebo, Ze
se pokusime hned od pololeti nastoupit na jinou skolu. CoZz se nam teda podafilo, takze v soucasné dobé
chodi na jinou pramyslovku, kam nastoupil teda od pololeti, ale nastoupil znova do prvaku. Ted uz byl v
druhaku, kdyz se mu to stalo. Takze od pololeti nastoupil znova do prvaku. No a v podstaté ted’ funguje s tou
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medikaci, kterou ma. Zachvaty nema...urcity psychicky problémy ma potad. Pofad dochazi k psychologovi,
co Ctrnact dni. A jako ja na ném vidim, ze se zménil, Ze jakoby...nevim, jestli osobnost, Ze bych uplné fekla,
ze se mu zmenila, ale Ze prosté ho to néjakym zplisobem poznamenalo a nedokazi fict, jestli je to jakoby...tim
ze on psychicky bere tu nemoc néjak anebo tim, ze dochézi k poskozeni mozku pfi téch velkych zachvatech.
Jo, protoze...ale spi$ bych asi fekla to druhy, protoze stra$né se to podepisuje tieba na paméti...jo...upln¢
neskute¢ny problémy ma s paméti prosté vypadky paméti nebo nevim zase...jak jsem zjistila jsou typy
malych zachvatl absence, kdy ¢loveék nevnima, takze tieba zrovna nevnima, Ze je tieba zrovna mimo a
vlastné s tim, nechci fict bojujeme, ale feknéme, Ze i tyhle ty véci se tieba podepisujou na tom studiu ve
skole, kdy feknéme, Ze on fika...pfijde doml vykulenej a fika "mami, mam prasvih." a ja fikam "jé, a co se
stalo, jako jakej a cos vyvedl?" no a on "ja nevim, méli jsme fyziku nebo néjaky predmét no a ucitel néco
vykladal a ja piSu, piSu. Jako zapisuji si a najednou jako jsem zjistil, Ze on se rozc€iluje, Ze nedavam pozor a
ze nic nedélam a pfitom ja jsem psal. A tak jsem mu to fekl, Ze jako piSu. A on ke mé Sel a jako ja jsem
zjistil, Ze tam pil stranky nemam toho, co on napsal a ja to viibec nevim", takze dostal pétku za praci v
hodiné. Nicméné¢ tak jako si fikam, ze by o tom nevéd¢l viibec, Ze nepiSe. Tak zas jako...on neni takovej, zZe
by nepfiznal, kdyz néco ned€la nebo tak...takze to, Ze sdm byl piekvapenej z toho, Ze prosté nema napsanyho
néco, co mél mit napsanyho, kdyz on zil v tom domnéni, ze déla tu praci, tak si myslim, Ze mozna tam néco
tam jesté je. No a to je tak vSechno.

No a kdyZ si zkusite vybavit to jak vam doktor potvrdil diagnozu, tak jaky to pro vas bylo, co jste u
toho citila?

No v podstaté jak to zvladneme no. Tam jako nemizete néjak nebo nepfemyslela jsem jakoby nad ni¢im
$patny/dobry, prosté brala jsem to, Ze to pfislo, Ze to n&jak prosté se musi vytesit. A véfila jsem v to, Ze se to
né&jak vyfesi.

Sdélil vaim to néjak empaticky?

Tak myslim, Ze uz jsme vlastné z ty nemocnice odchazeli s tim, Ze ma za sebou epilepticky zachvat a...ze
teda tam nebyl nikdo schopnej se k tomu né&jak postavit. Ptisli jsme sem k tomu neurologovi, takze uz tak
néjak vnitiné s tim ¢loveék pocita, Ze to tam mize byt nebo Ze to tam asi je, kdyz teda ten zdchvat mél, ze ted’
jde jen o to, co s tim. Samoziejmé, Ze to obdobi...bylo dlouhy i pro mé, protoze on nemohl byt sdm doma.
Nemohl sam nic, at’ jsem $la nakoupit, at’ jsem §la cokoliv vSude jsem ho musela vozit s sebou. Nemohla
jsem ho nechat samotnyho doma...prosté jak s miminem. Ne, Zze bych se o néj tak musela starat, ale prosté
jste tak uvazana. To znamena, Ze ani ja jsem nechodila do prace, takze i ta finan¢ni stranka po tu dobu toho
pul roku nebyl uplné jako zanedbatelna.

Jak to prijalo vase okoli a rodina?

Ja mam jeste dalsi dva syny, ti jsou star$i. Tohle je nejmladsi ze synd, takze ty uz jsou dospéli kluci. Takze
vsichni jsme to prosté pfijali tak, Ze prosté to je soucast zivota.

Vvwr

Ted’ jsem se uplné zasekla [smich]...co podle vas bylo nejtézsi na ty diagnéze?

No, to jak to vnima ten kluk, to dité prosté. ProtoZze on mél samoziejme spoustu pland...prosté bylo mu
ted’ko sedmnéct, bude mu v ¢ervnu osmndct, chtél si udé€lat fidicak, chtél si ted’ko na skole tam na ty
puvodni, co byl, tak si chtél d€lat svarecsky priikkaz, Ze o prazdninach piijde na brigadu a tak dal...prosté mél
néjaky svy plany, ktery se mu tady tim uplIné jako sesypaly. Protoze nic z toho nemtize. Kdyz jsme hledali
potom v tom lednu skolu, tak prosté zacal vnimat to, Ze spoustu véci nemtize, Ze ani na spoustu $kol ho
nechtéli tady s tou diagnozou, kdyz jsme to tam fekli. Takze jakoby, Ze je to pro néj omezeni dost velky a na
druhou stranu to, Ze nemtze délat spoustu véci, co prosté kluci v jeho veéku délaji nebo mlady lidi.

A jak jste se s tim vyrovnavala s tim pocitem?

Tak vyrovnavala, pro mé je spi$ dilezity byt tomu klukovi oporou neZ jakoby...jako mé je 53, ja uz jsem Si
jakoby odzila velky kus Zivota se v§im vSudy. Radostma, starostma, jo. Ale on ma jesté vSechno pied sebou,
takZe spis$ byt jemu oporou nez...sama néco...jo jako, ja uz to mam za sebou, kdyz to tak feknu. Takze kdyz
bych ja to...kdyz bych ja pfisla k epilepsii ted’, tak asi néjaky omezeni mé uz nebudou néjak trapit, protoze
ja uz to mam za sebou. Ja uz vim, jaky je se opit. Ja uz vim, jaky je chodit na diskotéky. Ja uz
vim,...to...Fidim auto prosté vSechno tohleto jsem absolvovala, splnila jsem si to. Mam vSechno zazity, takze
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by mé to nijak neomezovalo, ale on ma spoustu véci, ktery délat nemize a jesté je ani nedélal, kdyz to tak
feknu. Jo...jeste si to jakoby neprozil, nezazil.
Co to znamenalo pro vas bézny Zivot? Co jste museli zménit?

V podstaté samoziejme hlavné hlidat medikaci. A...dodrzovat spankovy rezim, coz u pubert’aka, vite jaky to
je. Ale stalo se, Ze jednou ho nedodrzel a hned tu noc dostal zachvat ve spanku, takze i pro néj to bylo,
myslim si velky ponauceni, Ze musi dodrzovat ty pravidla, Ze ty pravidla jsou tam jasné dany. Doufam, Ze se
nenecha ukolibat, protoze preci jenom uZ je to dospély chlap jako ja mu nestojim za zadkem kazdou chvili.
Nemizu a ani nechci. Prosté on musi se normalné...byt sobéstacny, neni to néco, co by ho uplné¢ omezovalo,
ale musi prosté respektovat ty omezeni, ktery ma. Ma pfitelkyni v Domazlicich, se kterou se vidaji. Ona jezdi
k nam nebo on jezdi k nim, coz bylo taky dost problematicky, protoze samoziejme v tom obdobi, kdy se
vychytavala 1é¢ba, tak za ni nemohl jezdit vlakem tak jak byl zvyklej. Nemohl nasednout na vlak a jet
n¢kam, takze to bylo o tom, Ze bud'to ja ho povezu do Domazlic a pak tam zas pro néj pojedu nebo zase
ptijede ta div¢ina k ndm. Zase je sedmnactiletd holka zase rodice tiplné€ nebyli nadSeny, Ze sama pojede
vlakem ptes ptlku republiky nékam. Takze i to se muselo vyladit né¢jakym zplisobem. A...v podstaté...mel
mozna $tésti v tom, Ze jeho...teda jeji rodice, Ze tu epilepsii nevnimali jako problém, ze...byli ochotny, aby
tam i on pfijel. Abych ho tam pfivezla tfeba na Vanoce, takze...jakoby po $tédrym dnu potom na ty vano¢ni
prazdniny, Ze ten &as az do Silvestra, po Silvestru travil u nich na chalup&. Ze prosté fikali: "hele ndm to
nevadi, mame kurz. Ja nevim, zachranatskej, takZe kdyZ se néco stane, tak my to zvladneme." No a stalo se,
ze teda travil tam toho Silvestra. Byli se podivat potom na rachejtle a tak dal no a dostal zachvat nasledné.
Takze opravdu velkej té€zkej, kdy jim tam tfi ¢tvrté hodiny lezel v bezvédomi. Takze i to si myslim, Ze pro
néj, to ze ho ta holka vidéla v tom stavu, Ze i to prosté pro n¢j nemuselo byt zrovna jako dobry. Jo, ale
jako...jakoby se nic nezménilo. Maji ten vztah furt hezkej. Pofad ona jezdi k ndm, on jezdi k nim, takze ted’
uz teda jednou tam jel sdm vlakem potom, co ma nastavenou tu medikaci. Takze jako je to Skola i pro n¢j i
on zjist'uje, co mize, nemize. Zustal vzhiru do ptlnoci a jesté k tomu koukal na ohniostroj a...takze prosté on
sam to jako poznava a dostava skolu v tom, ze musi dodrzovat ty pravidla. Silvestr ne-Silvestr. Oslava ne-
oslava. Prost¢ bez alkoholu, bez kouieni, bez ponocovani, bez ohnostrojt.

Co pro vas znamena, tohle uvédomeéni si toho, Ze je vlastné takhle ochuzen?

Jako ja nad tim takhle nepfemyslim. Spi$ jako by koukam dopiedu. Pieju si, aby mu fungovala ta 1é¢ba nebo
1é¢ba...no vylécit se to asi uplné neda, ale prosté to, co ho drzi v tom...v tom stavu bez zachvatovym, tak aby
fungovalo tak, aby se mohl ¢im dal vic zapojovat do béznyho Zivota. Aby mohl délat aktivity, jako ostatni,
aby tfeba i ten fidi¢ak ¢asem dostal, kdyz bude bez zachvatii po néjaky to delsi obdobi. Kdyz uz bude jistota,
Ze teda to...to prosté nedostane ten zachvat a...aby mohl prozivat ten sviij zivot, co nejplnohodnotné;ji.

Je nékdo nebo néco, co vim pomaha se s tim vyrovnavat? Co vam pomohlo osobné se vyrovnat s
timhle stavem s tou nemoci?

No...feknu vam to takhle...mé zemtel manzel, kdyz jednomu synovi byly tfi roky a druhymu rok. A ja si
myslim, ze uz mé¢ nic nerozhodi, co jsem si musela jakoby sama prozit...jakoby vybojovat, udélat,
ustat...nebo neustat, takze uz si myslim, Ze tohle to beru jako dalsi soucast Zivota a uz mé to n&jak
nerozhazuje nebo nepolozi nebo...uz jsem tu $kolu dostala asi dost velkou za ten Zivot.

No a kdyz si piredstavite upIné nejhorsi zaZitek nebo situaci, ktera se stala? Co pro vas bylo aplné
nejhorsi?

Jako myslite tady v souvislosti se synem?
Ano.

No tak urcité to bylo to, kdyz je ten kluk v zachvatu, Ze jo. At uz to bylo v ty koupelné, kdy jsem to vidéla
poprvé anebo kdyZ potom dostal no¢ni zachvat, spadl z postele...teda ona ma vyvySenou postel asi takhle
vysokou jako je tenhle stil a jesté vedle ty postele mel povalovat néjaky monitor od pocitace, takze spadl na
néj. Takze se mu tady pak udélal takovy krevni vyron, Ze jsem volala fakt rychlou, Ze jsem se bala, aby
nemél néjaky krvaceni a tak. TakZe to byly...to jsou jednoznacné jakoby nejhorsi udalosti, kdyz to mate
jakoby na zivo, kdyZ to musite prozit ten zachvat s tim ditétem. ProtoZe opravdu prosté vypada tak, ze...ze
prosté...kdyz to tak feknu, je dementni a uz Se z toho nikdy nedostane. Jo prosté mlati s sebou, teCou mu sliny
vsude a prosté...tak...tak jak to vypada, tak to vypada. A v tu chvili v téch par minutkach...byt jsou to
minutky...tak mate pocit, ze jsou to hodiny a Ze to asi nikdy neskon¢i. Takze to je asi to nejhorsi.
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Zménilo se vlastné tou diagnézou néco ve vychové nebo ve vztahu k nému?

Asi jo, protoZe on mozna né¢jaky ty slabsi zachvaty moznd mél uz diiv. Coz samoziejmé jakoby me vytacelo,
protoze jsem nevédela, o co jde, Ze je to epilepsie, takze samoziejme¢ ode me dostal vynadano, Ze je
nemoznej, Ze je stievo, Ze je blbej nebo ja nevim proste...jo prosté jsem mu vynadala, coz samoziejme ted’ uz
nedélam. Byt samoziejmé v ty prvni chvili clovék ma zlost, kdyz prosté néco, at’ uz to tieba spoji s tou
nesikovnosti, coz tfeba muze byt n¢jakej ten zachvat, kdy on upadne na Cisty roving nebo...a...a jesté fekne
"je, ja jsem zakopl", takze jako nenapadlo m¢ nikdy, Ze...Ze ma epilepsii tieba. Pficemz ji uZ mohl mit.
Takze v tady tom piistupu se to ur¢ité zménilo, protoze uz samoziejme ho za to nepeskuju. Byt netvrdim, ze
by si to nezaslouzil nékdy, ale ja to nedokazu a asi nikdo to nedokaze posoudit, co je tim, Ze on je takovej
jakej je. Tteba neohrabanej, nesikovnej, nepozornej nebo ja nevim, a co je pfi¢inou nebo nasledkem vlastné¢
toho onemocnéni. A navic ted’ uz to tim, ze mél za sebou hodné téch zachvati, tak jako si myslim, ze i ten
mozek dostal zabrat, takZe uz feknéme na né¢j nejsem tak ostra, ale samoziejme jako pozadavky na né¢j mam.
Povinnosti n¢jaky plnit musi, jako pomahat doma musi. Chovat se slusn¢€ a proste jo...ne, ze bych ho piestala
vychovavat nebo mu vSechno dovolila. Jenom tady tim...jenom uZz prosté nejsem takova mozna sekyrnice na
n¢j za kazdou blbost.

To jste mé krasné privedla k otazce, v§imla jste si nékdy predtim, Ze by vykazoval priznaky epilepsie
predtim velkym zachvatem?

Nevsimla prosté, protoze mé to nikdy nenapadlo. Jsou to takovy bézny...véci, ktery ¢lovek pricte prave ty
nepozornosti anebo...nebo nesikovnosti, takze nenapadlo by mé to. Zvlast kdyz teda on mél né&jaky pii
narozeni problémy...n€jaky...byl ozivovanej a takovy véci, takze my jsme i ve skole vlastné chodili do
pedagogicko-psychologicky poradny, kde on mél tu nepozornost jakoby diagnostikovanou a tak dal. Rizny
ty dysporuchy, takze jakoby jsem to pficitala tomu, Ze ma nerovnomérnej vyvoj mozku a tak dal. Pravé
soucasti vySeteni bylo i neurologicky vysetfeni, kde zadna epilepsie se jakoby neprokazala nebo nikdy ani
naznak jakoby tam nebyl. Takze viibec by me prosté nenapadla. Jo...az prosté teda ted’ se to objevilo a kdyz
¢lovek se na to podiva zpétné, tak si fika, mozna to tam uz nékde bylo a jen jsme to pficitali vlastn¢ tomu
vSemu, co on ma v ramci téch vysetfeni pedagogicko-psychologicky poradny, Ze prosté je nepozornej,
ze...ze...se Spatné soustiedi, ze neudrzi dlouhodobou pozornost, Ze vlastné se zvySenim zatéze u néj klesaji
veskery kognitivni funkce. Takze jsem vSechno to pficitala jakoby tady tomu. S tim, ze nam jakoby fekli, Ze
jako mél to jako nerovnomeérny vyvoj mozku, takze tim zranim, ze jako v uvozovkach z toho "vyroste",
jakoze mu to prosté bude trvat dyl nez ostatnim détem, ale Ze prosté z toho vyroste. On mél...jakoby né&jak tu
inteligenéni slozku vyvinutou vic nez tu druhou, takze on se pofad choval a i do dneska jakoby se chova jako
mladsi, kdyz to tak feknu. Ted’ uz to neni tak markantni jako tfeba na druhym stupni zakladni skoly, kdyz
chodil, tak tam jako on by si rozumé¢l se Skolkovejma détma, ale pfitom mé¢l naméfeny nebo ma naméfeny 1Q
v menze 130, takZe jako neni to o tom, Ze by byl mentalné¢ mimo. I kdyZ ona kazda odchylka od normalu je
mimo. [smich] At uz nahoru nebo dold.

Kdyz si zkusite piredstavit budoucnost, jak vasi, tak syna, jaky z toho mate pocity? Co si myslite, Ze
bude dit?

Myslim si, Ze si tu svoji cestu najde v zivoté nebo véfim tomu, ze si najde praci, zalozi rodinu, ze bude zit
sviyj zivot. Jako tak by to mélo byt a jako ja si nedélam zadny katastroficky scénate. Proste jsem pozitivni ve
skrze, takze vétim tomu, zZe vSechno dobfe dopadne a zas uz me to vyskolilo tfeba na téch starSich bratrech,
kdy prosté z prostedniho syna jsem...bylo obdobi, kdy jsem si fikala "to snad neni mozny", ja jsem z n¢j
fakt byla nestastna. Dvojky z chovani, prosté poznamky né&jaky, zaskolactvi a tak dal. Furt se néco fesilo.
Pak $el na lesni §kolu do Sluknova. Prvni rok katastrofa. Druhy rok mensi katastrofa. T¥eti rok to uz bylo v
pohodé. Ctvrty rok, feknéme tiplné v pohods, jesté si udélal navic maturitu z jednoho jazyka, takze
odmaturoval z péti predmétii. Sel na vejsku, dneska je inzenyr, déla doktorat, déla vyzkum troposféry pomoci
drond, takze jako neztratil se. Byt bylo obdobi, jak fikam kolem téch deseti do, nevim, Sestnacti tfeba a to
bylo hrozny. To jsem si fikala "no co z tohohle bude?". Jo, takze jsem se naucila nehézet flintu do Zita, prosté
tikat si "jako ono se to néjak posune a bud’ to bude dobry a dopadne to dobie".

Jesté posledni otazka, co byste doporucila maminkam, ktery by se ocitly v podobné situaci, kterym by
diagnostikovali takhle dité?

No...aby nehazely flintu do Zita [smich], aby véfily tomu, Ze se vSechno vytesi k dobrymu, Ze...prosté dneska
ty 1éky...jsou samoziejme uz dobry, byt zrovna jako ja jsem Clovek, ktery jako neuziva 1éky. Prosté mam k
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tomu skoro az odpor. To ja nevim, co uz musi byt, abych ja si vzala prasek. A ted’ko kdyz to tam
krabickujeme na cely ten tyden ty 1éky, tak z toho fakt nemam dobry pocit. Na druhou stranu zase zaplat’ pan
bth za to, protoze diky tomu miize vyst ten Zivot, takovy jaky vedem. Muze chodit do skoly. Maize chodit s
kamaradama...mize jezdit za pfitelkyni. Jo, prosté diky tomu mutze vyst, feknéme, mozna az devadesati
procentni zivot. Jo, téch deset procent stejné souvisi jenom s néjakou zabavou nebo jo, jako feknéme tidicak,
je i profesni zalezitost, ale pokud nebude mit zachvaty a bude dodrzovat rezim, tak i to by ¢asem mohl mit.
Takze to bych jim fekla, at’ nehazej flintu do zita, protoze kdyz budou ony v pohod¢ a ony na to koukat s
optimismem, tak se k tomu tak bude stavét i to dit&, nez kdyZ na né&j budou pfenaset néjakou nervozitu nebo
néjaky obavy nebo jo...délani z néj né&jaky chudinky, Ze nic nemlze. Omezovat ho tieba i v dobry vife, tak
proste to dité, zvlast’ kdyz jsou to jeste mensi déti, tak pak poroste s tim, ze vlastné ono nic nemize, Ze je
stra§né€ nemocny a Ze tohle a tamto...at’ mu dopiejou prosté zivot jako kazdymu jinymu.
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Ptiloha €. 6 - Rozhovor s XS

Tak ted’ to bude rok, co syn ma diagnostikovanou epilepsii. Stalo se nam to vlastné ve Skolce. Vyhodou bylo,
ze ja v té Skole také pracuju, takze vlastné jsem byla normalné u déti, ptibéhla za mnou kolegyné, Ze malymu
zapadl jazyk, Ze at’ honem néco jdu udélat. Tam prosté lezel mij syn bezvladné a vlastné se to nevédélo.
Rikal, e spadl z postylky a Ze asi otfes mozku. Vlastné na nic nereagoval, pak se chvilku probral. Pro mé byl
Sok, ze vlastné ta ucCitelka absolutné nevédéla, co ma délat. Pak zacal zvracet, takze ja jsem ho dala do
stabilizovany polohy, ta ucitelka ho chtéla zvedat, ja fikdm: “Vlbec, neSahejte na néj, nechte ho bejt*. Pro
m¢é byl ok, ze vlastné ten personal obecné nevi, co délat a pracuje prosté s détma. Tohle byl pipad, ktery se
muze stat kdykoliv. Takze jsem fikala: ,,Hned volejte sanitku®, takze jsme nevédéli a jeli jsme sami hned do
nemocnice. Tam nas piijali, dali ho na jipku a hned jsme vyfesili papiry. Pak hned podstoupil ct¢ko, n&jaky
uvodni vySetieni a vlastné nas poslali domu. Jakoze zavolejte si, kdykoliv chcete. To byl vlastné jako
nejhorsi, Ze jsme ho tam nechali, nevédéli jsme, co mu je a pak jsme vlastné jeli s prazdnou domu. To byl
fakt jako velkej Sok, fakt hodné t€Zzky. Vlastné jsme tam jenom volali a uz ten den nam fekli, ze si pan doktor
mysli, Ze by to mohl byt epilepticky zachvat. Takze jsem v noci volala, rano jsem volala a rano ze mél
zachvaty znovu, takZe uz jsou v kontaktu s neurologii, nato¢ili EEG a epilepsii potvrdili. Takze ¢ekali,
nasadili 1é¢bu, ¢ekalo se, jak na ni zareaguje. Ten zacatek byl hodné tézkej, protoze to vypadalo, Ze reaguje a
dobry a druhej den to mél zase. Takze vlastné ho na ty jipce nechali a byl tam sam, byl takovej Sikula,
vSechno vnimal, byl vlastn¢ poprvé v upln¢ cizim prostredi, beze me, bez rodiny, bez babicek, ackoliv byl
zvyklej jakoby travit vikendy sam u babicek, u obou. Tohle byl teda pro néj tedy velky Sok. Byl na
ptistrojich, s tim hodné bojoval, nemohl vlastné z té postylky. Pro mé bylo tézky, ze (..) Jsem tam s nim pak
mohla byt jenom pies den, nas tam uz pustili, ale na zacatku vlastné ty dva dny po té. Takze jsme doufali, Ze
se 1é¢ba chytne a budeme se pfesouvat na dalsi oddé€leni, coz se stalo asi po 4 dnech. M jsme byli na
neurologii, kde jsme stravili dal$i tyden a putl a vlastné s dvojkombinaci 1€k nas propustili domd. Tam jsme
vydrzeli 14 dnti, jeden z téch 1ékt jsme vysazovali a skoncili jsme opét se zachvatem, takze opét sanitkou na
neurologii .... Kde se prosté furt snazili néco vymyslet a tam jsme byli mésic v kuse, tam to bylo hodné blby,
tam moc nevédéli, co s nami, takze se to tak jako tahlo a po tom mésici nas vlastné pustili domu.... Doma
jsme tak néjak fungovali viceméné¢ jenom doma na posteli, na sedacce, nebot’ jsme nevédéli, jak byl hrozné
unavenej. Pro mé to bylo, Ze se ¢loveék strasné se boji, hrozné se boji. Boji se ho nechat chvilku v pokoji¢ku
samotnyho, pracovat vlastné s nim a vidim, to dité se hrozné méni pfed voc¢ina pod vlivem téch 1éku. Kdy ze
sobéstacné fungujiciho ditéte je najednou agresivni dité, vztekly .... Je to jakoby hrozna zména, hroznej ok,
ale furt jako Clovek véri, ze si to sedne, Ze to bude dobry, snazi se utéSovat, takze tak jako .. N&jak nas to
omezilo na né&jaky prochazky kolem baraku nebo do obchodu a vlastné to nebylo na to, abychom mohli
n¢kam normalné jako fungovat. Po n&jakych dalsich upravach 1ékd zvySovani, zmén, pfidavani skoncili na
¢tyfech lecich a dal$im objezdu sanitkou do nemocnice.... V ¢ervnu... ale tam mu nasadili...nebo to byl ten
¢tvrtej, posledni 1€k, uz fikaji, Ze uzZ moc moznosti nemaj, tam to vypadalo, Ze nas uz nas chystali

ketogenni dietu a vlastné v tom ¢ervnu se chytil na ten posledni 1€k. Nechali mu v tu chvili vSechny 4. V 1été
jsme byli na kontrole a jeden jsme postupné vysazovali, takze vlastné v zafi skoncil na tfech, na kterejch je
ted’ zatim potad. Ale od toho Cervna je to ted’ bez zachvatu, takze se to chytlo, jsme $tastni a snazime se s tim
n&jak pracovat dal.... Je to casto hodn€ narocny, mame takovy motto, ze nam je lito, Ze mu nemizeme dat to,
co bysme chtéli....vyrazit nékam do divadylka, na vylet, protoze ma striktni rezim, ktery opravdu
dodrzujeme. 3 z téch dvou 1ékt ma hodné tlumici, takze je strasné unavenej, Spatné se soustfedi, snazi se
jakoby fungovat, dokud ho to uplné nevycerpa, v 11 obé&d, ve 12 spat. Striktné kvili tomu ¢lovek nebude
jezdit 15 minut v méstsky dopravé, ale zase si fikame, kdyby nam tohle pted tim ptl rokem n¢kdo tekl, ze
budeme takhle vlastné moct fungovat, tak vlastné jsme hrozné $tastni. Proto se snazime mu prosté aspon
doma dat to, co miZeme. Pro mé jako ohromnou podporou byla rodina, ale pofad se tak né&jak se s tim
vsichni vyrovnavame, fungujeme....samoziejme jsem potom ho nechtéla viibec dat na hlidani, bala jsem se,
pies noc uz viibec ne, ale uz i to zvladame, jsem na telefonu. On samoziejmée jak na to byl zvyklej, tak to
normalné fungovat, coz si myslim se dafi.... Podporou jsou ohromné maminky, se kterymi jsme se seznamili
V nemocnici, za ty pobyty, které jsou na tom vlastné stejné, takze kdyz je ouvej, tak si fakt napiseme,
podporujme jedna druhou, protoZe mam pocit, Ze neni vic, nez matka, ktera je na tom stejné..... No a
kamaradky, ackoliv ty maji takovy to, Ze pomtizou, uchlacholej, ale védi, Ze nevi, ¢im si ¢lovék prochazi.

S ¢im val¢ime je Skolka,... Tam to by vlastn€ vod fijna vlastné znovu nastoupil, ale moc toho nenachodil,
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protoze to ¢lovek nezna, tak jaky je to virozy, nemoci, kde v té skolce si to piedavaj, takZe teprve jsme si
zabihali, kdyz najednou mél horecku, jestli to ustoji nebo neustoji.

Ted’ ma ¢lovek dvojnasobnej strach. Kdyz je dité nemocny boji se, kdyz je dité s epilepsii nemocny, boji se
dvakrat tolik, protoze nevi, co to zptsobi. Hlavné v ty Skolce, protoze on se ohromné t€si, chce..jak opravdu
jsem méla moznost ho tam vidét v ty skolce, tak on se soustiedi, vydrzi, ale po téch dvou hodinach tplné
odpadne. Takze tam nezvlada fyzicky chodit...Zvlada to spi§ dvakrat tydné tak na dvé hod’ky. To je takovy
max omezujici, ze kdy uz i vidime, Ze chce. Vzhledem k tomu mame ted’ko maly mimco, takze potiebuje
troSku zménu neZ byt fixovanej jenom na mé...uréité se zménilo to, Ze jak jsme byli zavieny v ty nemocnici,
tak je jesté mnohem vic zvyklej na mé. On nema problém s kymkoliv navazat kontakt, on je hodné socialné
zdatnej,...ale jako myslim, Ze to i ten nas vztah utuzilo a je to hodn¢ jako uzky. Takze je zvyklej, ze jsme
hodné spolu, hodné fixlej na tu rodinu. Ale neomezoval by to v tom, Ze by nechtél komunikovat s détma
nebo s dospélyma, naopak to hodné vyzaduje, takze je rad, kdyz ma trosku jinej oblicej pred sebou. Takze je
to hodné omezujici, cloveék se strasné boji o to dit€, mnohem vic nez piedtim, protoZze na tom je nejhorsi, ze
nevi, kdy, kde - nevi hodiny, minuty. Prosté je to hodné¢ omezujici a vlastné ¢lovék ned¢€la nic jinyho nez, ze
vlastné véfi, ze to bude dobry. Prognozy ¢lovéku nikdo jako nefekne, protoze ma vSechny vysledky dobry a
Ceka se az z tohohle véku...az se ten mozek ustali vyroste a co se bude dit. Myslim, Ze na sebe miiZzeme byt
pysni, Ze jsme se s tim v ramci moznosti srovnali docela rychle...vlastn€ jsme neméli ani zadny naznaky
toho, Ze by néco takovyho mohlo stat. Nemame to v rodiné. Neptedchéazelo tomu nic, néjaky zahledéni
nic...jakoby néco..cloveék hodné pfemitd zpétné a tohle prosté byla jako brana z ¢istyho nebe...Ted’ je to lepsi,
ale hodné jsme na zaéatku fesili vychovu do jaky miry to prosté je...ty jeho projevy ovlivnény tim, Ze takovy
je a je potieba to néjak korigovat, davat n¢jaky hranice - mantinely a do jaky miry je to ovlivnény 1éky, coz
¢lovek jako nevi. Domniva se...doktofi to taky samoziejmé nefeknou, takze naopak jsme na zacatku byli
mozna jesteé tvrdsi nez predtim, coz mé samotnou piekvapilo...ted’ uz si to seda. Samoziejme jeden z téch
1€kt mu trosku vyvolava uzkostny stavy obcas, takze s tim trosku val¢ime, ale bohuZel je to zrovna ten 1€k,
ktery mu nejlip sedi a funguje, takze uvidime co do budoucna...snazime se ho prosté vychovat jako normalni
bézny dité. Tak jak bychom to dé€lali s jakymkoliv jinym nasim ditétem a...cloveka to dost jako méni. Je to
takova trosku loterie (smich), struéné feceno...tak to je asi takovej nas strucnej piibeh (smich).

Tak to miizeme klidné projit takhle. Tak ja se tieba zeptam na to vySeti‘eni, ktery probihalo s tim, Ze
kdyZ mu to teda diagnostikovali, tak jak vam to 1ékai sdélil, jak jste se potom citili?

...Vlastn€ nam to sd¢lil primaf na ty jipce, coz byla tenkrat chirurgicka jipka. Bylo dobry, Ze nas vlastné
jakoby ten den upozornil, Ze by to mozna mohla jakoby byt epilepsie, Ze ty pfiznaky k tomu trosku vedou, Ze
prosté uvidéji. Takze my jsme se to, jak jsme byli sami doma, to ¢lovek nespi nema co délat, takze uz sedi na
mobilu. Googli, co to znamen4, co to je, co to obnasi. Nejdiiv se dési, pak si fika, tfeba to nebude tak hrozny.
Takze to bylo takovy to, Ze uz jsme trochu veédéli, Ze tohle to mtize stat, takze nam to druhy den vlastné
potvrdili. Pro nas...my jsme méli mozna trosku takovou nevyhodu tim, ze to byla takova rana z ¢istyho nebe
a rovnou jsme spadli do Kr¢e do specializovanyho centra. Kde vlastné jsme se potkali s maminkama, ktery
od svych neurologi, kdyz uz si s nimi nevi rady, tak je poSlou do Krce a uz se tam sbiha cela republika.
Takze my jsme si neprosli tim, Ze bychom méli néjaky uvodni informace, n€kde se s tim setkali. Takze na ty
jipce to sdéleni probéhlo od nich, tak myslim, ze doktorsky, myslim, Ze s empatii...Tam potom ty informace
nam trosku vlastné vazly, ze uz s nami jednali tak, Ze uz jako vSechno vime, vSechno zndme a my jsme si ty
informace vlastné si jenom sbirali sami. Takze jsme si pak vyzadali konzultaci u jiného neurologa spis to byl
takovy piehled informaci pro nés, kde jsme hodinu a pul sed€li, ddvali dotazy a ona ndm na n¢ odpovidala,
abysme se tak néjak dostali do obrazu...zbavili se strachu...dostali néjaky informace, ujisténi...ta doktorka
byla vyborna, protoze ndm jakoby v rdmci empatie nam ty informace sdélila naprosto i jako tvrdé to, co
mize prosté pfijit a miZze to byt i Spatny. Coz bylo tézky, ale pro nas bylo dobry, Ze...ze jsem védéli, ze se
prosté muze stat i néco horsiho...jak to ¢loveék piijima? Obreci to. Pak breci znovu a jesté dvacetkrat znovu a
snazi se byt ale co nejvetsi oporou tomu ditéti, protoze kdyz se sam zhrouti, tak mu nepomize. U mé bylo
hnaci motor to, Ze chci pomoct, chei tam pro syna byt a védét, Ze to zvladnem. V tomhle jsme se hodné
podporovali s manzelem, protoze jinak by to taky neslo. Hodn¢ jsme o tom mluvili. Vlastn¢€ se v tu chvili
tocil svét jenom kolem epilepsie a ditéte a epilepsie...Neustale jsme si sdélovali dojmy, co se ten den udaly,
jestli je to spravngé, jestli je to Spatné, jestli uz néco fesit, kolik téch zachvatli bylo-nebylo. Takze furt to bylo
to samy kolem epilepsie.
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Cely svét?
Cely svét.

To jste mi krasné odpovédéla na dalSi tfi otazky (smich) a tak teda...vezmu i presto hezky popoiadé,
at’ se v tom utvrdime a ujistime. Jaké to bylo vyloZené to uvédoméni si toho, Ze to dité takhle bude...?

T&zky, protoZe...to je hodné podle mé o vite. Clovék musi véfit, Ze to prosté bude dobry a snazi se véfit.
Samoziejmé ted’ nemame vyhrano, nevime, jestli to bude mit na cely Zivot...pro mé je nejhorsi to, Ze mi
nikdo nefekne, jak to bude. Nefeknou: "heled’te se, za dva roky prosté se ten mozek ustali a bude to dobry",
coz chapu, ze mi fict nemizou, ale hrozné by to ¢lovek potieboval jako slySet a védét, ale chapu, ze to nejde.
Tézky hodné tézky je to, Ze je to vSechno na strainé dlouho. Béh na dlouhou trat’ a ¢lovek by chtél mit ty
vysledky hned. Chtél by v&dét, Ze ten 1€k funguje a ze zitra uz bude bez zachvati, a tak to prosté neni. Takze
to zdlouhavy ¢ekani, jestli kone¢né uz a ono zase ne. Tyhlety véci, ktery mé hrozné osobné ubijely a nicily a
staly hodné¢ sily. Takze to uvédomeéni v tomhle bylo hodn¢ naro¢ny a tézky. Samoziejme, kdyz si to zacne
sedat. Clovék vidi, Ze se to zlepSuje a sem jde prvni tyden. Druhy tyden. A uz jsme zlomili rekord, jsou to tfi
tydny, mésic. Tak mu ¢lovék za¢ne dovolovat vic véci, ale boji se, aby mu to zase ta facka nepokazila z
druhy strany. Takze myslim si, ze jsem schopna se s tim tak néjak vyrovnat, ze asi je potieba to pfijmout.
Ano, je to dité stale nemocny a prosté takhle zije. Nejde mlcet, nejde to maskovat, podle me to neni ani
dobte. Takze je potieba, aby on to véd¢l...aby to okoli, se kterym se styka, to védélo, kdyz nékde ztistane
sam, aby veédeli, co maji délat, aby mu byli schopni pomoct. Tim, Ze je prosté malej, tak mame ohromnou
vyhodu, Ze sam nikdy neni. Ze si fikdm, Ze by to bylo mnohem horsi, kdyby mu bylo deset dvanact a chtgl jit
s klukama na hiisté a ja o ném vlastné jakoby nevim a nemtize zlstat nékde sam, protoze v tu chvili se ¢lovek
boji. Myslim, Ze i on sam nam daval tu silu zpatky, protoze to byl hroznej bojovnik. Jak se naucil polykat
neuvéfitelny mnozstvi 1¢kti, Zadny drceni, co jsem maminky vidéla. Tak je skvélej a bojuje. Ted’ doktorka
tikala, ze kdyz vidi, co do né&j perou tak, Ze funguje naprosto neuvértiteln€, ze se sama divi. Tak to je takovy
povzbuzujici. Pro mé asi hodné...co mi pomohlo se s tim vyrovnat, ze kdyz jsme travili takovy dlouhy ¢as na
ty neurologii, ¢lovéku se tam na tom pokojicku vystiida takovy mnozstvi lidi, takze si pak fika "klid, ma
jenom epilepsii, je to blby, ale vlastné ma jenom epilepsii" a to myslim, ze mi hodné pomohlo se s tim néjak
vyrovnat a jit dal.

To zni hrozné naroc¢né...Jak na to reagovala vaSe rodina a okoli?

Myslim, Ze jako bylo pro nés asi ulevujici, Ze jsme se dozvédéli vlastné, co mu je. Ze vlastng, kdyz ho vezla
ta sanitka do nemocnice a vlastné jsme nevédéli, co s nim je. To bylo hrozny, pak to byla rana - Sok. Je
pravda, ze jsme se asi néjak...0zce nebavili...o tom jak oni se s tim vyrovnali. Ale z toho, co ja pozoruji a
citim a vnimam, tak...se snazi fungovat stejné jako my...zafazovat ho prosté do béznych aktivit. No a pak
jsem méla pocit, Ze oni to berou: "jasn€, dej nam ho sem. Neni problém." A ja fikdm, musite védét, co mate
délat. A ja jsem jakoby...ne, ze bych jim vyloZené nevéfila, ale tim, Ze ja jsem byla u v§ech téch zachvati, ze
ja jsem to jakoby vid€la, tak jsem si fikala, ze ja vim, jak mu mam pomoct a bala jsem se, aby jakoby
néco...Jo, jsem fikala, Ze prosté jsme z Prahy, kdyz tak zavolaji sanitku a u nas ta dojezdova doba je prosté
zase uplné nedobrala, takze spis to bylo, ze jsme si volali z téch nemocnic a fikali jsme si, jak jsme na tom a
jak to bude. Takze to tak né&jak pfijali, Ze tu nemoc ma a fungujou s tim. Bavime se o tom se znamyma, S
rodinou, aby néjak o tom védeli. ... Vlastné v tom tizkym okoli to funguje dobte. S tim §irSim, s tou
vetejnosti...to zatim zkuSenost nemam. Ve skolce, vlastné tim, ze to byla i pro déti ohromna akce, Ze pfijela
sanitka a co se délo a ja jsem tam pracovala, tak...jako maminky se jako na mé dostaly ¢islo a psaly mi, jak
jsme na tom a co se déje. Takze podporovaly a vlastné jako ¢asto vyplynulo, Ze spoustu téch lidi ty
zkuSenosti nékde v $irsi rodin€ nebo s kamaradkou jakoby maji. Jenom prost¢ o tom nemluvi. Takze zatim
mam pocit, Ze jakoby dobry. Ve skolce...mam dvé zkuSenosti...u nds samoziejmé mam trosku protekei...kde
jako tim, Ze uz je piijatej, tak ho normalné fungovali dal. Neni problém. Na vSem se domluvime. Ptijd'te si,
Kde jsem byla...kam se dostal. Byla jsem na tfidnich schiizkach, cht€la jsem mluvit s témi pani
ucitelkami...jedna byla dobra, ta byla schopna se domluvit a ta druha, ta jeji komunikace, jeji jako reakce
byla strasna, protoze pii tfidnich schiizkach uz si da kabelku na sttil, jakoze ji vadi, ze ji otravuji, ze uz chce
jit domti. No a to s nama nemuze na zadny divadlo a to nic a to...a to ho chcete sem davat jako furt? To ne,
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chépu, Ze maji strach. Ja taky, naprosto to chapu, ale véd¢la jsem, ze takhle to nepidjde. Pokud prosté ona
bude absolutné razna, ze ne, tak tam to dit¢ ani dat nechci. Protoze ho vy¢leni a budou ho stranit. Otazkou je,
jak to bude ve skole. Tam si zase myslim, Ze téch zkuSenosti maji i vic, ze pry je to vetsi skola, veétsi
fluktuace déti...ta Skola je povinna, takze tam prosté ty déti s tou epilepsii chodit museji. Takze si myslim,
ze...ale to bude prosté pro nds za dalsi dva roky, takze to zatim nevim a véfim, Ze tou dobou uz na tom jeste
lip a lip (smich) a uz to tfeba nebude potiebovat, to zafizovat.

Tak jo,..a co to zménilo? Co se zménilo ve vasem béZném Zivoté, Krom teda toho, Ze mate néjaky
pravidelny rezim, predpokladam..

Zejména ten rezim. To se tam prosté zménilo. Nebo ne naprosto on v ty dobé stejné chodil po ob&édé spat a
opravdu to élovek striktné dodrzuje..ov§em samoziejmé, Ze kdyz to jako nékdy protahneme, tak uz jsem
nervozni, takze spis§ jako ve mné se zménilo..n&jaka vetsi nervozita, kdyz se to jako vyhne..kdyZz mame tieba
néjakou rodinnou oslavu. "uz musite jet", "jo, uz musime" "jesté chvilku" "ne!" "nepfemlouvejte mé prosté
ne, ja to citim"..zménilo se je$té to, ze najednou Elovek fesi vlastni jako intuici a to jak to smérem k tomu
ditéti citi a jak to na ném vidi...co se ty¢e né&jaky vychovy, tak si myslim, ze se ve finale nic nezménilo, Ze i
tim jak velky si to postupné sedlo. Ten za¢atek byl prosté hroznej, byl agresivni. Zac¢al kousat. To bylo tézky,
takze ¢lovék mu huboval, ze to ne, ale samoziejmé, Ze za to nemize. To bylo pro mé& hodné tézky, ale ted’
mam pocit jako ze fungujeme jakoby bézné, Ze nas omezuje jakoby ten rezim, ale beru to tak, Ze prosté je to
potieba a je to nutny a piesto prosté nejede vlak. U n&j velkou roli hraje pravé ta tinava, takze to vim, Ze to
nesmime dopustit, aby byl néjakej pfetazenej. Zménilo se asi i pro mé to, ze tieba kdyz je u rodi¢u
mych..usne jim pozdé&ji po ob&dé nebo pozdgji veder, zlobi a tak..tak ja jsem tou hlavou vic nervéozni nez
bych byla diiv...takze asi tak, jinak se snazime fungovat bézn¢. Omezuje nas to v téch aktivitach. Tim vlastné
jak bydlime na okraji Prahy, tak kdybychom bydleli v centru, kde to ma ¢lovék bliz, tak je to jakoby lepsi.
Takhle nez se nékam dostaneme, tak uz vlastné mame pomalu obéd a jit spat. To uz je lepsi pomalu byt
doma.

A4

e

byt nejdiiv ty dva dny vubec s nim, Ze nas prosi, jestli to jde, Ze nas samoziejmé za nim pusti, ale ze maji
zkusenost ,ze je to tak lepsi. Kdyz jsme tam byli zrovna s nim u obé&da, kdy se smal, fungoval a najednou
dostal zachvat, takze mu zmenili 1é¢bu. Nasadili mu v tu chvili do kapacky..medazolan. On usnul a kdyz se
probudil, tak byl Gplné..jako v tu chvili jsem si fikala, Ze je naprosto postizeny dité. Hodné $patné mluvil,
nekoordinovanej, puzzliky, ktery skladal, miloval, nebyl schopnej se trefit a..vlastné to bylo uplné jiny dité.
To bylo hodné t&zky. VEédéla jsem prosté Ze ho furt miluju a je mij, ale..takZe jsem §la hned za doktorem,
jestli to je n&jaky trvaly nebo jestli to je po téch lécich. Mozna kdyby nam tekli: "heled’te se az se probere,
tak pravdépodobné potom bude.." tak se ¢lovék na to piipravi, ale vlastné jsme to nevédéli. Probral se v
tomhle stavu, kdyz piedtim nez usnul, tak si s nama normalné povidal, hral, délal v§echno. TakzZe to bylo
hodné tézky. Vlastné, kdyz se z toho tak n&jak na ty jipce dostal, porpvy se znovu usmal, tak to bylo takovy,
jakoze do ted’ to mam pied sebou. A druhej hodné tézkej zazitek byl, kdyz jsme byli pak podruhy v ty
nemochnici ten mésic. S tim Ze kdyz jsme tam byly étrnact dni..tak vlastné mél za sebou magnetickou
rezonanci, lumbalni punkci..a pak el jakoby dold. Nikdo nevi, jestli to bylo jakoby tim zakrokem nebo
kombinaci zrovna téch zmén vSech téch 1ékd, ze mu to bohuzel §lo dost rychle za sebou ty zmény. No
kombinace prosté vieho. Stres z nemocnic. Tak najednou z veselyho kluka pohodovyho, bylo ditg, ktery
lezelo, nebylo schopny piejit chodbu, klepalo se mu prosté ruce nohy, takze po étrnacti dnech, kdy élovek si
mysli, ze uz by mohl jit domi, ze uz to bude leps$i. Tak to bylo naopak horsi a horsi, pak piijde doktorka a
fekne na vizite: "ja nevim, co S vama", tak to jsem ptesné nékam zalezla a to jsem hodné obrecela v ty
nemochnici...byl t&zkej Sok, kdyz jsme si poprvy mysleli, Ze dostal ty 1éky a bude to dobry. No a po téch
¢trnacti dnech dostal zachvat a skongili jsme znovu v ty nemocnici. Takze vlastné véfil, Ze to s tim 1ékem
ustojime a bude to dobry a on to byl ptesny opak. Takze jakoby désnej $ok, ale tyhle dva momenty byly pro
m¢& hodné tézky a naro¢ny. A samoziejme ty chvile, kdy ¢lovek jako je doma a vlastné vice méné Zije na ty
sedacce posteli, ¢te knizky, odpociva a ¢eka, kdy prosté néco piijde.

To muselo byt opravdu naroény. Neumim Si to predstavit...Jak se vam s tim Zije dnes? SZili jste se s
tim néjak?
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Zije se nam S tim tak, Ze to prosté bereme tak, Ze to tak je. Ze s tim nic délat nemtZzeme. SnaZzime se délat to
nejlepsi pro syna...A..brat to tak prosté, Ze to tak je. To si jako vlastné, Ze jako zménit to nemiZzeme. Stale se
snazime véfit, Ze z toho vyroste...Snazime se fungovat v tom okoli, aby jako byl prosté normalné zaélenénej,
ale aby o tom on sam védél, ze prosté néjakou nemoc ma, ze na to bere 1éky a ze pak..uz ted’..s tim, Ze vi, ze
musi n&jaky rezim dodrZovat, Ze to je potfeba, aby prosté byl zdravej a mohl fungovat a nemusel byt v
nemocnici. Samoziejmé jsou chvile, kdy to je naro¢né, ob&as nam to komplikuje situace tieba, kdyz chceme
odjet a dovolenou a potiebujeme se ubytovat diiv, aby se mohl uz vyspat a oni nas neubytujou. TakzZe vlastné
¢lovek Eeka az se vyspi, piijede tam az vecer a takovy...takze spis takovy detaily, ale kdyz to shrneme potom,
co prozil, tak vime, Ze to je takovy zanedbatelny. Spis..¢lovek by fekl, Ze ta vefejnost, tieba s tim
ubytovanim, ze ani v takovych piipadech nejsou schopni vyjit vsttic, kdyz je to prosté maly dité a je
nemocny. To jakoby zamrzi..ale jinak jako se nam s tim dafi Zit, tak jak mtizem. DrZime se.

Co nebo kdo vam pomaha to zvladat, kdyzZ je to tézKky a i ty tézky chvile?

No nejvétsi oporou jsme si s manzelem. Protoze to by asi jinak neslo, jsem rada, ze to on takhle ustava. To je
jako nejvic. Pak hodné opravdu ty maminky, kamaradky, které jsou na tom stejné. To je velka opora a rodina.
Pak mam jednu spiiznénou napojenou dusi, ktera potrefovala neuvétitleny véci v 16¢bé. Jakmile je mi ouvej,
tak ji piSu a ona to vSechno rovna a dodava energii, tak to je takovy muj andél...a to je asi vSechno.

Zménilo se tim néco ve vztahu k vaSemu ditéti takhle nemocnymu?
No ten strach, protoze je mnohem vétsi nez jsme méla piedtim...Jinak si myslim, Ze ne.

Je néco, CO vas pozitivné prekvapilo béhem toho roku? Smérem celkové K ty diagnéze, ti'eba v ramci
Ziti, a i pro vas a vaseho zvladani toho v§eho?

To je...je pravda tim, Ze syn je velmi socialné zdatnej, velmi vyieénej a komunikativni, tak...vlastné na ty
neurologii, on je takovej jejich milacek a vypiplanej tam a vSichni si s nim povidaji a sestficky. Tak to je
fajn...je fajn, ze se mozna zménil i ten piistup ty doktorky. Na to jsme narazeli, protoze jsme méli pocit, ze
neni vstficna a Ze je protivna, ale...akorat v tom bylo to, Ze tu pani doktorku $tve, Zze se nedafi ustalit 1é¢bu,
aby nam mohla pomoc a my jsme méli pocit, Ze vlastné jakoby...ono to vlastné ani nebylo, ze by byla
neptijemna, ale takova spis§ odtazita a vlastné to bylo jenom o tom, ze jsme ji lezeli v hlavé. Ona sama tikala,
ze jde domd, a i doma pofad mysli na nas, co s tim udélat a jak zatidit, aby si to sedlo, takze kdyz se to zacalo
lepsit, tak vlastné byla ohromné mila, funguje to a drzi nam palce a je opravdu vdécna, ze se opravdu
zadafilo. Tahle zména tam ur¢ité probé¢hla, ale...

A je jesté néco, co vas prijemné piekvapilo tfeba 0 vas?

No spi§ to, Ze si ¢lovek mysli, ze to nezvladne. A on to zvladne. (smich) Takze nas to naopak i v tom
partnerskym vztahu hodné jako pomohlo, ustalilo...Vime, Ze jsme si oporou jeden druhymu a Ze to
potiebujeme. Ono je to, jakoze on ten syn to jako dobte zvlada a funguje...jako tikaji lidi, Ze nas obdivuji a Ze
oni by se uz hroutili a ja jim na to fikam, ze pokud to nezaZijes, tak prosté nevis$ a ono tim vlastné nikomu
nepomiizes. Samoziejmé, e Si to ¢lovék obredi, ale snazi se prosté fungovat pro to dité. Clovék je vlastné
silngjsi, nez si mysli. Samoziejmé jsou to takovy jako nervy spis jsem, kdyZ se snazim, snazim a pak jako
taky vyletim a fikam si: "neee, vzdyt’ za to chudak nemuze". Spis tak Ze se ¢lovek utvrdi v tom, Ze zvladne
vic, nez si mysli. Ze ta doba vlastng rok, co s tim Zijeme, utekl neskute&ng rychle...¢lovék by si skoro fekl, Ze
az ho jako promarnil, protoze se to v§echno dokola to¢i a ze za¢atku to bylo viechno jenom kolem epilepsie a
nedélali jsme viibec nic jinyho. Odkazany na domov a nemocnici. Bylo dobry, Ze to okoli je schopno
fungovat, kdyz ja tam nejsem. Kdyz ja jsem lezela v nemocnici, tak oni taky jdou a zatidi spoustu véci. To
bylo taky ptijemny a asi tak.

Dobfe, a to uz je asi posledni otazka. Co byste doporucila maminkam, které by zaZivali takovy situace
a chvile?

Vydrzte! Bud'te trpélivy, a i kdyz to tak nevypada, tak ono si to sedne. A pro mé to bylo hodné o vite a tu se
snazim posilat dal. VE&fit, vetit a vétit. A chci fict, ze ano, je to tézky, je to hodné naroény, kdyz to dité...kdyz
¢lovek vidi to svoje dité bezvladné lezet a nemiize mu pomoct, prosté na n&j jen kouka a ¢eka a ze to je Silena
bezmoc, coz si myslim, Ze je pro ty maminky stra$ny a nejhorsi...ze tomu ditéti chce pomoct a nemize.
Takze vydrzte a vérte.
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Ptiloha €. 7 - Rozhovor s XV

Pocit, kdyz jsme se dozvédéli, Ze je diagnostikovana epilepsie?
Presné tak.

Ono tomu teda piedchézelo jeste tfi takovy piihody predtim. Pedtim nez byla urc¢end diagndza, kdy poprvy
vlastn€ se to stalo...v bieznu pied dvéma lety a doslo k tomu tak, Ze dcera byla v pokojicku bylo ji teda 11 let
a vlastné ja jsem ji zavolala z pokoji¢ku, Ze odjizdime a vylezla mi prosté Gplné jiny dit¢ z pokoje.
Dezorientovany...strasné $patné¢ mluvila artikulovala polyka odvody, prosté Uplné jinej vyraz v obliceji.
Takze nejdiiv jako viibec by mé nenapadlo, Ze néco takovyho je...jsem fikala, co se jenom déje, co se stalo,
$patné, prosté strasné Spatné mluvila a délala Gplny jako hlouposti jo, §la na zachod odmotala si strasnou
kupu toaletniho papiru vlastné na ruku no a jediny co mi vlastné porad tvrdila je, Ze se bouchla n¢kolikrat o
policku. To bylo jediny co mi vlastné fekla. Volala jsem zndmy teda sestficce od pediatra a ona vlastn¢ mi
fikala, Ze se ji to nelibi. Ze tim Ze je tam tahle ta ana...ta...anamnéza, Ze si vlastné nepamatuje, 7e by teda
bylo dobry teda zaject do Krée na pohotovost. Takze jsme jeli do Krée na pohotovost. Jenze po Sesti
hodinach, kdy vlastné teda pohotovost prob¢hla...no tak prosté dcera byla naprosto v pohodé, takze ji udélali
vlastné jenom rentgen lebky no a vlastn¢ usoudili, Ze vlastn€ je to...slaby otfes mozku a pustili nds domu.
Druhej vlastné druha ptihoda se stala o dva mésice pozdé¢ji. Ta se vlastné stala na trampoling, kdy teda
skékala a zni¢eho nic spadla. UpIné dozadu prosté padla...viibec jako to nebylo takovy to omdleni, kdy se z
¢lovéka stava takovej ten hadrovej pandk a prosté spadne, podlomé&j se mu kolena. Ona prosté spadla na
rovno. Takze (povzdech) to byla druhd pfihoda, kdy teda jsem na to konto jsem teda volala doktorce,
pediatri¢ce a vypravéla jsem ji to, a Ze vlastné mi piijde ten vyraz v tom obliceji, Ze méla naprosto totozny
jako u ty prvni ptihody. Pani doktorka mé svym zpisobem uklidovala, Ze...je to jako nesmysl, Ze si mohla
hnout kréni patefi, Ze navic samoziejme v obdobi dospivani, ze urcité se prosté¢ nebude jednat o nic jinyho
nez jenom o n&jakou slabost navic teda byla po takovy kratky jako virdze, takze vSechno se to pfisuzovalo
né¢jaky...ale to uz jsem...to uz musim fict, Ze tady uz potom po ty druhy piihod¢ jsem byla strasn¢ v
pohotovosti a uz jsem z toho zacinala byt opravdu strasné nervozni. Furt jsem ji jako hlidala. Potad jsem...uz
uz...prosté jsem byla v takovym jako...ostrazitd jsem byla a uz jsem samoziejmé zjiStovala néjaky...a uz
jsem googlila a uz jsem prosté a tam uz me tenkrat ta epilepsie teda napadla.

Ty jo.
Tieti piihoda se teda stala koncem Cervna, kdy teda uz se jednalo o pravej epileptickej zachvat... (odkaslani)

pokousanim do jazyka, takze krvavy sliny vytykaly, tam uz opravdu to teda bylo opravdu velikej a v podstaté
bych fekla asi nejslingjsi, kterej jsme do ty doby teda do ty doby jsme vidé€li. To uz jsme teda volali rychlou
zachranku. Rychla teda pfijela, ona uz se mezitim tak néjak trosicku zacinala probirat, ale zase zmatenost,
dezorientovanost, i na nas na rodice koukala, jak kdyby nas vlastn¢ neznala strasnej pocit pro rodice, strasny
bezmoci a vlastné nedokazete tomu ditéti v tu chvili pomoct. Pfivezli nds do Krce. Zacalo kolec¢ko vySetieni
a vlastn¢ byl to patek a v ten den...vlastné ten patek nam teda fekli, Ze se teda jedna o epilepsii, Ze se jednalo
o epilepticky zachvaty vlastné z vySetieni EEG a z vysetfeni neurologickych. A tam teda musim fict, Ze v tu
chvili se mi vlastn€ jako ulevilo, a€ je to jako zvlastni, tak se mi vlastn¢ ulevilo, protoZe uz jsem nebyla v
takovy ty nejistoté tam jsem nakonec méla néjakou jistotu a veédéla jsem uz z piedchozich né&jakejch
téch...googlech, Ze prosté je to svym zpisobem léCitelny, ze i kdyz to tak bude, tak je prosté¢ velka Sance, ze
se prosté¢ nasad¢j léky a ze to bude lepsi. Takze v ty nemocnici, kdyz nam fekli, ze je to epilepsie a ze ji
okamzit€¢ nasazujou teda léky, tak se mi fakt strasné ulevilo. I jako sam manzel, kdyz tam za nama jako
pfijeli, kdy jsme tam byly dobry dva dny, kdy mé tam s ni nechali. Tak i vlastné sam manzel fikal, Ze to bylo
strasné zvlastni, Ze ja, ktera jsem jeden uzlicek nervi. Jsem najednou pusobila strasn€ vyrovnané a byla jsem
strasné smifena s tim, ze ma dcera epilepsii. Ale vydrzelo to asi tyden a pak to pfislo. Pak to pfislo. Pak jsem
si vSechno zacala uvédomovat. Samoziejmé nas zase cekaly dal$i vySetfeni na magneticky rezonanci, kde
samozfejme jedna...jesté abych tam nezapomnéla fict oni nam prave fekli, Ze tahleta...tenhle druh epilepsie,
ktery ona ma je genetického pivodu. A my jsme zacali patrat potom, kdo v ty roding€ to mél. Na nikoho jsme
nepiisli. Samoziejmé, Ze to mize byt Ctyfi az pét kolen do zadu nam ekl pan doktor a samoziejmé, co jsem
se potom dozvéde€la, az kdyz jsem si procitala v§echny mozny brozurky, tak vlastné az potom jsem se jako
dozvédéla, Ze je straSné druhti ty epilepsie a Ze nékdo mohl mit tak lehkou formu, Ze to v podstaté ani...na to
nikdo nemusel tfeba pfijit, kor u téch takovejch téch babicek, prababicek, kde tentkrat se nepfislo pomalu na
nic. Ta medicina nebyla na takovy trovni anebo mohl mit né¢kdo spankovou epilepsii, ktera samoziejme
nemusi se prokazat pokavad’ ten druhej vylozené vas nesleduje pfi spanku. No a kdyz teda jsem pfisla vlastné
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na to, ze nikdo teda z toho okoli teda tu epilepsii nikdy nem¢l, je fakt, ze teda babicky nam uz neziji, takze uz
jsem se nemohli upln¢ do hloubky zeptat, takze jsme spi§ patrali po rtznych téch tetickach, jestli babicka
nefikala, ze by prosté v rodiné n¢kde v rodiné n¢kdo byl. Niceho jsme se nedopatrali. No a samoziejmeé
potom...jedna takova...jedna takova jako hrozba pro mé byla, aby prosté v ty hlavé nebyl néjaky nador, ktery
tlaci na n¢jaky to centrum a vyvolava epilepticky zachvaty a toho teda jsem se bala strasné¢ moc a to vlastné
by...v...zjistila ta magnetickd rezonance. Takze ty magneticky rezonance jsem se bala neskutecné. To musim
fict, Ze to jsem opravdu nékolik dni jsem pfedtim nespala a pak teda tu magnetickou rezonanci vam vlastné
nefeknou hned. Pfijeli jsem tam tenkrat tusim nékdy ve stiedu, ve ¢tvrtek a vysledky byly v pondéli. Takze
stra§né dlouhejch pét dntl, to opravdu ty dny viibec neutikali a v Zivoté jsem si neptala, aby vikend utekl tak,
jako tenhleten, protoze jsem pofad na to myslela. Magneticka rezonance teda neodhalila nic jinyho nez teda
loziska epilepticky. Takze tam byla dalsi tleva a zase jsem nacerpala tu silu, ze teda to bude dobry a ze
prosté ma léky, ktery ji pomizou a ktery ji prosté z toho dostanou. No a jak Sel tak jako Cas, tak vlastné
dostala i pies 1éky, dostala dalsi epileptickej zachvat. Tomu ja jsem viibec nechtéla jako vetit, protoze jsem si
tfikala, vzdyt je pfece zaléena, vzdyt’ pfece uz jako nemusi mit nic. No a pfisel dalsi zachvat, dalsi zvedani
1ékt, dalsi rizny vySetieni EEG a EEG videa. No a toho Casu jsme teda k tomu se vzdycky teda pridali ji
né&jaky léky, ktery ji teda zabraly na tyhlenty grand mali. Pak se po ptl roce objevili takovy ty maly zachvaty
toho typu téch absenci. To je takovy to zahledovani. Na to ji dali dalsi Iéky, tak uz jsme zase véfili
teda...vZzdycky ¢lovék ma strasné...straSné tomu chce véfit, Zze kazdy ty 1éky zaberou. Pak se pridali dalsi
obtize v podobé myoklonickych stavil, to znamena - cukalo ji oko, cukaly ji rty - n€kolikrat za den. Takze
dalsi vySetfeni na video EEG, kde teda zjistili, Ze po tu dobu tohodle toho cukani mozek opravdu vypina.
Tudiz se jedna o mikrozachvaty, kterych ma tfeba dvacet za den. TakZe dalsi 1éky no a postupné jsme se teda
takhle vypracovali na tfinact 1kt za den. To je ale hodné. To je jako hodné. To je velka davka. V podstaté
porad si ty léky vlastné [na shledanou, na shledanou] Porad se ty léky vlastné zvySovaly, nejenom se
pridavaly 1éky a kombinace 1¢kti se ud¢lala, protoze kazdy 1¢k vlastn¢ pokryva jinej druh ty epilepsie. Takze
E. M4 léky na grand mali, to jsou takovy ty velky s tim padem, kdy prosté je v bezvédomi jsou ty kiece, pak
ma vlastné ty v zachvatu v t€hlech absenci to jsou ty petit mali no a pak ma vlastn¢ tyhlety zachvaty jeste ty
myklonicky, kdy teda ji cuka tfeba to oko, ret nebo ruka ji vibruje nebo se ji podlomi noha v koleni a na to
bere dalsi 1éky. Samoziejmé pro nas jako pro rodice spis teda ted’ abych fekla Silenej strach. Potad a porad.
Ted’ samoziejmé bude ji ¢trnact a ona samoziejmé uz chcee jit nékam sama a chce ten Cas si travit po svym s
kamaradkama. Pro mé je to vzdycky strasny, straSny sama v sobé¢, strasny premahani ji nékam pustit. I kdyz
zase v€iim tomu, ze grand mali jsou tfeba uz ted’ka, protoze ma tak vysoky davky, ze ty grand mali si
myslim, ze uz snad mame pod kontrolou. Ale vlastné stejné se bojim, protoze pokavad’ ji vypne mozek na
ptechodu pro chodce nebo nékde na silnici...je fakt...ze si vSechno beru hrozné do katastrofickejch scénait.
Vsechno opravdu jako..m@j manzel iikd, e jsem chodici katastrofa (smich). Ze ja si viechno opravdu
dokazu, dokazu si z toho udélat to nejhorsi no. Bohuzel jako uplnej optimista nejsem. Je to strach. Je to
opravdu strach i vlastné v ty Skole, protoze ne vSichni ucitelé by se méli chovat, tak jak se chovaji. Bohuzel
prosté se najdou uditelé, ktery ji tieba i prehlizeji tu XE. Nebo ji prosté nedokazou tak lidsky povzbudit, kdyz
tteba néjakej ten mensi zachvat ma ve Skole. Coz se tieba stalo nedavno, kdy ji vlastné pan ucitel z néjakyho
divodu odeslal na chodbu, Ze ji nebylo dobie a jesté na ni byl nastvany, ze mu vlastn€ rusi vyuku a on viibec
k ni nevstal. Viibec vlastné se ji nezeptal, jak ji je, jestli néco nepotiebuje. Vlastné ji odeslal na chodbu jen,
aby si zavolala. Takze nektery ucitelé nam to timhle zpusobem teda komplikuji... Taky ji to strasné boli, ze
nékteti ucitelé jsou strasné mili a zvladnou vSechno udé€lat bez jakychkoliv 1ékaiskych papiri a dokumentace
a néktefi potiebuji papir Uplné na vSechno. Takze oni ji vlastné pritom zjistili, Ze je fotosenzitivni.
Takze...nemuze se tfeba ve Skole divat na néjaky dokumenty a to ji taky ze zacatku nechtéli moc umoziovat.
Takze zase jsme museli dat zase dalsi papir, abysme teda podlozili, Ze teda opravdu ta fotosezitiva u ni je ze
ji opravdu za¢ne bolet hlava a neni ji tipIn¢€ nejlip.

No...to musi byt docela tézky to vSechno uhlidat takhle...

No je to takovy, Ze my mame jeSté¢ syna mladsiho, nez je E., je mu necelych deset let mezi nima jsou Ctyfi
roky. Kdy ten teda u téch zachvatl vzdycky byl, protoze vzdycky se staly doma, takze on u téch zachvath
byl. Tudiz i jeho to dost zasahlo, kdy on mél tak rok nazpatek mél kazdy vecer v podstaté brecela mél
opravdu stavy, ze se o ni boji a Zze umie a Zze se ji néco stane a my jsme méli naplanovanou cestu na
dovolenou k mofi a Ze se E. Utopi v mofi a Ze k tomu mofi ani nechce jet. No prosté takovy obdobi, kdy
nejenom jsem feSila ji, ale jeSte jsem teda feSila toho syna, ktery kazdy vecer usinal s touhletou obavou.

No a vy s manzZelem jste s tim néjak jako...

Manzel je takovy optimista, ktery véfi, Ze samoziejme¢ bude dobfe. Je pravda, ze vétSinou ja, ktera s ni chodi
na vSechny ty vySetfeni a vyfizuje takhle tu Skolu a rtizny a Ze jsme jest¢ potom museli vyfidit pedagogicko-
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psychologickou poradnu, kviili ulevé do Skoly. Takze tohle vSechno podstupuju ja, takze on to mé vSechno
tak zprostiedkovany, takze jeho se to samoziejmé - ja nechci fict netyka -, ale ma to samoziejmeé az z ty
druhy ruky, Ze jo. Nema to uplné...jako ja to vnimam jako hodné. On spi§ tam ma tu tlohu takovyho toho -
pro mé- toho uklidiiovat mé, Ze teda on se mé snazi vzdycky uklidnit, Ze to bude dobry, ale samoziejmé trapi
ho to taky. To je jako jasny. On je zase typ Clovéka, kterej Uiplné...ja mam tfeba...n¢kdy mam pocit, ze se z
toho musim vymluvit, vykecat a on naopak. Mezi ndma je v tomhle velky rozdil, protoze on kdyz to jde, tak
si to drzi v sob€. Jsou pak samoziejmé véci, ktery musime spolu probrat, at’ jsou to rizny druhy 1ékt, ktery
nechceme, aby zatim brala, protoZe jsou potom...nebezpecny...pro nastavajici t€hotenstvi pro ni. Zplsobuji
néjaky, kdyz se berou dlouhodobé, zptusobuji néjaky vyvojovy vady plodu, takze to zatim nechceme. Takze
takovyhle véci samoziejmé feSim o téch se bavime jako spole¢né, ale takovy to bézny, ta Skola a tohleto,
vlastné vSechno viceméné nechava na mé, ale ten strach je u obou. Samoziejmé u m¢ jako matky asi vic.
Rikam, ja si kreslim je$té ty katastrofalni scénafe.

To je hrozna zatéz, to si viibec neumim predstavit.
Tak, klidné¢ se ptejte, jestli vas néco...

Tak ja si to tady projdu, protoZe vy jste to vzala opravdu skvéle. Zodpovédéla jste mi vétSinu véci,
ktery jsem si tady predpripravila. Ale jesté se zeptam, kdyZ byla diagnostikovana, tak vy jste to néjak
zvladli, ale co vaSe rodina a okoli?

Zbytek rodiny, oni o tom opravdu nikdy neslyseli. Takze chvilku to vypadalo - ja nechci fict, jako kdyz tomu
asi nevéeii - to je asi blby slovo, ale takovy to, Ze nedokazali a to vlastné ani ja sama nebo my vibec jsme si
nedokazali pfedstavit tu vaZnost. VSichni jsme méli zafixovany, Ze se prosté daji Iéky a bude to dobry, ale
vlastné nikoho z nas nenapadlo, Ze se tim odviji spousta omezeni. To ze tfeba nesmi do kina, to Ze musi
chodit pravidelné spat, takze letét letadlem by pro ni mohlo byt, kdyby se letélo v noci...to jsou takovy véci,
ktery by nas ani nenapadly a myslim si, Ze i pro ty rodi¢e bylo vlastné dany jenom to - ano, ted’ ma epilepsii,
dostane prasky a bude to dobry. Az postupem ¢asu jsme si v§ichni uvédomovali tu vaznost. Tim, jak k tomu
vzdycky néco jako pfislo dalsi obtize. Ted’ se ji vlastné i zhorSila pamét’, takze je mnohem hor$i uéeni, jo,
takze hif se...ja nechci Fict, Ze se tieba hif uéi, co se tyce znamek, ale chvili ji to trva nez se to nauci. Protoze
s kazdym néjakym tim zachvatem, ktery tieba méla na ten podzim, tam opravdu teda dochazelo, ze méla ty
mikrozachvaty, ale méla jich tieba dvacet a s kazdym tim malym zachvatem vlastné ten mozek se vypne a
zase mu n&jakou dobu trva nez se nastartuje do néjaky Cinnosti. TakZe bylo to tak, ze ona se vlastné néco
naucila - placnu tfeba pfirodopis - v tu chvili méla n&jaky zasek a to co se naucila, tak se zase musela ucit
znova. Protoze ten mozek to najednou vypustil. Takze to uceni je prosté zdlouhavy navic vlastné i v ty
psychologicky poradné nam tekli, Ze pro ni nejlepsi uceni je poslechem. Takze jedeme tak, zZe ja ji vlastné
celou latku vypravim a pak ji postupné zkousim z toho, co si zapamatovala a jedeme to znova tfeba
desetkrat.

TakZe to je i pro vas ¢asové narocny.

Ur¢ité. Samoziejmé do toho chodim do prace. My teda s manzelem délame kratkej-dlouhej tyden. Takze ja
vlastné...ted’ka manzel je v praci a jA mam volno a zitra je teda manzel doma a ja jsem v praci. Takze vlastné
po tu dobu, co ja jsem doma, tak opravdu se pfipravujeme uz tieba na ty pisemky, ktery se piSou tfeba az za
tii dny. Vlastné tim, Ze ty loziska ma jak v pravy tak v levy mozkovy hemisféie a kazda hemisféra pochycuje
néco jinyho a u ni to teda je pul napil, takze ji to straSné dlouho trvé, kdyz takhle bude mit pfed sebou list
papiru a vlastné se potfad bude do toho koukat, Cist si to a bude si to opakovat, tak se ji tak uci strasné Spatné
timhle zptisobem. Pro ni je opravdu nejlepsi ten poslech, takze prosté nahravat a pofad si to poustét. Ja
nastésti musim fict, Ze s tou paméti nemam uplné problém, takze mné staci, kdyz si to dvakrat piectu a pak
uz jedu bez sesitu. TakZe tfeba zehlim a vypravim ji jizni Evropu tfeba. (smich) TakZze jako je to narocny, je
to opravdu naro¢ny. Navic v ty Skole délaji obcas takovy problémy, ze namisto toho, aby ji fekli z jaky latky
tieba bude konkrétné zkousena, tak ji feknou zopakni si celej sesit, coZ pro ni celej sesit si zopaknout je na
dlouho, to neni zéalezitost ja nevim od zai{ do unora...kdy teda je ta latka, tak sice by to samoziejmé méla uz
umét, Ze by si to méla jenom zopakovat, ale tim Ze ma pravé problém i s tou paméti...tak vétSinou stejné si
celej ten sesit vlastné si musi vic jak zopakovat. Netfikam, ze v§echno znova naugit, ale nékolikrat zopakovat.
Neni to tak jenom, Ze si to tieba piecte. To jako v Zadnym piipadé, takze i tohleto a jesté teda k tomu tieba
ptichazi nedéle a ja musim fict, ze jsem stra$né nervozni, ze se zase bojim toho celyho tydne, protoze ona ma
tu epilepsii hodné hodné zplsobenou stresem a samoziejmé takhle potom, kdyz vi, Ze vlastné zase ten cely
tyden se budeme ucit a tak ija se prosté¢ uz i toho tydne bojim, protoZze s kazdym takovyhlem stresem se
vzdycky objevi n&jakej zachvatik, a¢ tieba ten malej, ale objevi. Ten malej se projevuje velkou unavou,
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bolesti hlavy, takze potom piseme rtizny omluvenky do $koly, Ze se tieba nemohla ptipravit. Na to pravé
jsme vytizovali tuhletu tlevu, abysme to vlastné néjak takhle mohli mohli prosté zvladat. Jinak je to opravdu
stra§né naro¢ny. Jinak je to opravdu...nékdy jsem uplné jako vystavena a do toho jesté samoziejmé cela
domacnost, prace, zahrada, tak je to nékdy hodné naroény.

Ywwr

e

predstavovala. Ze i tfeba potom, co se tyce...nevim, tieba...potom n&jakyho téhotenstvi nebo vibec potom,
kdyZz by méla mit rodinu. Tak samoziejmé tim, ze musi dodrzovat pravidelny spanek, tak tieba vstavat k
ditéti na kojeni n€kolikrat za den, to samoziejmé ji viibec neprospé&je. To samoziejmé do ty doby se ten stav
tieba mize uklidnit. Takze i tohleto mé samoziejmé napadlo. Vibec i tieba aby ten partner ptijmul to, ze
vlastné je takhle nemocna. To Ze tieba z toho kolektivu je vzdycky né&jakym zptisobem lehce vyclenéna.
Tedka tfeba jedou na lyzak vlastné v sedmy téid¢ a ona nejede. Nechci fict, Ze je jedina z ty tfidy, jsou tam
asi ¢tyfi déti, ktery nejedou z né&jakyho jinyho divodu, ale tfeba prosté...neni to Gplné snadny samoziejmé ani
pro ni, protoze ona musi byt i tfeba na vleku, aby s ni potfad jezdil n€kdo z dospélejch, prosté aby kdyby
nahodou prosté néco tohleto bylo. V télocviku je trosku omezena néjakyma vyskama, ale takovyma téma, tak
samoziejmé takova ta véc, Ze tieba nikdy, coz ona fika ted’, ze ji to nevadi, ale tieba nikdy nemuze jit na
diskotéku, protoze samoziejmé ji vadi ty blikajici svétla opravdu, na to je extrémné citliva. Takze i to, Ze si
nikdy nezazije to, takovou tu s téma holkama nebo s partou, takovou tu diskotéku. Ze tieba nikdy nebude
moct, tak jako ponocovat, ze opravdu ten spanek zatim musi dodrzovat opravdu pravidelné a je u ni i znat,
kdyz jde tieba pozdé&ji spat, tieba se stalo, ze jsme méli n&jakou oslavu né&jakych narozenin a nechali jsme ji s
néjakou...zase S détma s né&jakou parti¢kou, dyl vzhuru, tak druhej den ji bolela hlava, motala se ji. Takze tam
opravdu je tohleto vSechno opravdu dulezity. Takze viibec se bojim, aby ten zivot timhle, aby si nemyslela a
samoziejmé Si to mysli, ze je 0 spoustu véci ochuzena a asi mozna bude. Tteba ted’ tfeba pro mé, tak si
fikam, tak nepijde na diskotéku jako pro rodice si feknu, dobry fajn, ale samoziejmé ta doba ptijde, kdy na tu
diskotéku bude chtit jit. Kdy prosté bude chtit s téma holkama n¢kam takhle jit, tfeba nebude moct anebo
ptjde a bude tam ve strachu, aby se ji tam néco nestalo, a tudiz ja budu jesté v jednom takovym strachu.
Tteba tidicak, vibec nevime, jestli si tfeba bude moct nékdy udélat tidi¢ak, protoze prosté ty lidi, ktery chté;
potom ziskat Fidi¢ak, museji byt dva roky bez zachvatu. Coz u ni zatim toho ¢asu, to viibec neni mozny. Ted’
ji nemiZzeme nechat ani o¢kovat. Neni uplné kompenzovana lékama, takZe zatim bysme ji chtéli nechat
oocCkovat na ten délozni ¢ipek, taky to zatim nejde. Jo, a to vlastné potom se vSechno nabaluje pochopite to
vlastné az postupné, co vlastné ta nemoc piinasi. Hlavné u ty nemoci je strasné Spatny to, ze vzdycky to
ptijde bez né&jakyho varovani. To je prosté tak v§echno rychly. To se prosté sebéhne tak strasné rychle, ze ani
nevite, co tomu predchazelo.

Stalo se vam nékdy, Ze by dostala zachvat na verejnosti (jako tieba tady na ulici)?

Ne.
Dneska to uz teda mate néjak zpracovany, zvladate to, Zit s tim?

Dneska to mam zpracovany tak, ze se s tim neda nic délat, ze zatim ty léky teda musi brat. Samoziejmé, ze
vzdycky kdyz ji tam v nedéli davam ty 1éky do toho pofadace, ktery jsme museli zakoupit, tak mam vzdycky
takovy vztek, Ze pro¢ ji tam takovy kvanta musim davat, tak je to vztek, vzdycky bych to nejradsi vyhodila.
Ale pak si prosté feknu, ze zaplat’ panbih za to, Ze ty 1éky jsou, protoze kdyby nebyly, tak si myslim, Ze by to
bylo hodné $patny. Hodné Spatny, protoze kdyz i s 1ékama ma pofad né&jaky obtize, tak bez téch 1éku si to
nedokazu predstavit. A pofad véfim vlastné v to, Ze tfeba po ty puberté, protoze zrovna jeden spoustec, kterej
byl...oni ty doktofi tvrdi, Ze se s nim musela narodit a ze to vlastné jenom ¢ekalo na né&jakej spoustec, v
tomhle ptipad€ u ni to byla pravdépodobné puberta, takze n€kdo tvrdi, ze tfeba tyhlety stavy, Ze tieba po ty
puberté¢ mizou vymizet. Ne, GpIn€. Pan doktor sam fikal, ze 1éky pravdépodobné bude brat celozivotné, ale
urcité, ze si mysli, ze se nam to podafti zvladnout, Ze ne v takovym mnozstvi. Takze ted’ t0 mam zpracovany
tak, Ze to prosté tak je. Musi to byt, zatim tak jak to je a jenom si fikam, aby to nebylo horsi a Ze jsou na tom
jesté hut, néktet{. Mnohem hdft. Jo, Ze ona v podstaté grand mali snad teda mame podchyceny a tyhlety maly
sice jsou, ale dokaze byt sobéstacnd, dokaze to fict okoli, Ze tfeba U ni probihal zachvat. Dokaze uz trosku
odhadnout takovou tu situaci, a to je ted’ka pro mé to uklidiujici, Ze ona s tim uz dokaze pracovat. Ze zacatku
nevédéla, co se s ni déje. Jo byly prvni pulrok, kdy to vzdycky pfislo, néjaka ta absence, a to viibec nevédéla,
€O se s ni d&je. VéEtsinou potom zacala brecet, byla z toho hodné takova jako rozhozena. Ted bych fekla, ze
tohle uz ma tak n&jak pod kontrolou. Uz vi, co to je. Uz vi, ze kdyz ji ta hlava boli, ze si ten prasek prosté
vezme na né&jakou bolest, ze si potiebuje odpocinout a Ze uz prosté vi, o S tim ma délat. Takze i pro mé,
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Ze...ono Si asi Gasem zvyknete nebo otupite na vSechno jo, tady je spi§ prosté dulezity, aby se ji to
nezhor$ovalo. Aby i potom i tfeba ta stfedni $kola, zase budeme muset hledat stfedni $kolu, kde zase to bude
né&jak uzpisobeny, aby nemusela koukat tieba dlouho do poditade, aby nedélala nékde ve tmé, cokoliv jo,
takovyhle véci n&jaky. | potom ten vybér ty stfedni Skoly, aby prosté byl podle jejich piedstav. Prosté pro mé
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prosté jsme to zvladli s tou §kolou, aby ta skola ndm vlastné vychazela né&jak vstiic. No musime to zvladnout.
To je dost naro¢ny.

Je to naro¢ny, ale pro to dité udélate vsechno. VSechno, co je ve vasich silach.

Je néco nebo nékdo, kdo vam to pomaha zvladat?

Ur¢ité manzel, rodina jako takova a potom nékolik kamaradek. Samoziejmé byly i kamaradky, a i z rodiny,
tieba sestfenice, ktera tfeba ja nechci fict, ze mé odsoudila, to je asi silny slovo, ale ktera tfeba mi do o¢i mi
fekla, Ze pokavad’ se s tim bude$ trapit, tak to tak bude. Jo, ona vé&ii v alternativni medicinu, takze ona mé
porad né¢kam cpala k n&jakym Sarlatanim. Tomu ja prosté€ nevéfim, ja tieba veétim tomu, ze mizou odbourat
n&jakou bolest, konkrétni bolest - v&fim tieba v né&jakou jejich energii nebo jejich bylinkama, ale nevéfim
tomu, Ze teda...ji odbouraji loziska v hlavé. Kdyz ji to nejde ani operovat, tak nevétim tomu, ze ptijde né&jake;j
¢aryfuk a udéla ¢ary mary a bude mit po loziskach. Tomu prosté nevétfim. Ona mé poiad do toho sunula a
poifad mi vlastné nékam cpala a informovala se vlastné za myma zadama u né&jakych svych téhle téch
Sarlatdnti @ samoziejmé, ze oni fekli, ze s tim jde néco udélat a kdyz jsem teda tekla, ze nikam jako takhle
nejdu, ze ji nebudu tomuhle tomu vibec jako vystavovat, tak mi vlastng fekla, e se nikdy neuzdravi. Ze
kdyz takhle jako nechci tak, at’ nepocitdm s tim, ze Se n€kdy uzdravi.

To muselo byt hodné tézky slySet.

Takze fikdm, najdou se samoziejmé kamaradky, ktery mam velice dobry, ktery mé chapou a kterym miizu,
kdyz mam né&jaky splin, Ze jim mtzu kdykoliv zavolat. Vyslechnou mé, pochopi m¢. Jsou stejnyho razeni
jako ja, takZe nejsou to zadny takovyhle ranatky, ktery ti prosté feknou, ale prosim té, vzdyt jako to nic neni.
Jsou to stra$né citlivy bytosti, ktery mé opravdu dokazou chapat, takze urcité ty, rodina, manzel. Manzel asi
na prvnim misté. Samoziejmé je to jeho dité, takZe je to jasny. A samoziejmé i ten syn. I ten na§ D. Malej,
kterej tieba kdyzZ tfeba jedu na nadkup a necham je samotny doma po né&jakou dobu toho ndkupu, tak on ji
vlastné hlida. On vlastné vZzdycky kdyz ji néco bouchne v pokojicku, tak on tam béZi nebo potad kdyz je
tteba v pokojicku sama, tak se pta, kde je E. Jde se tam na ni podivat. Takze i ten v podstaté bych tekla, ze
pomaha a i vi, co by mél délat. Ted’ka samoziejmeé nevim uplné presné, jestli by to udélal, kdyz by méla
zachvat takovej ten velkej. To samoziejmé..to by ¢lovék neveédél asi ani u dospélyho. Ja bych tieba i fekla, ze
my rodice by s tim méli, co délat. Myslim si, Ze by i ten bracha by byl mozna pohotovéjsi nez...tteba mij
otec...nez ten déda. To si myslim, ze urcité. A tfeba mij bracha se zenou. E. To vlastné v ¢ervnu bude mit
diagnostikovany dva roky. A muj bracha s rodinou nebo s jeho zenou, se Svagrovou po cely ty dva roky se
tieba nikdy mé nezeptali: "Co tieba E.? Kolik bere 1éka? Jak ten stav probiha?" To bydlime vedle sebe. To
mé hodné mrzi. Hodné mé to jako vzdycky zasahne, kor kdyz tfeba mame né&jakou kontrolu, tu zrovna teda
mame zitra. Tak vzdycky kdyz jsem po né&jaky kontrole nebo i po n&jaky hospitalizaci, tak nikdy ten bracha
ani ta Svagrova nikdy nevezmou telefon a nikdy se nezeptaji: "Co E., jak to probihalo?" Nikdy. To m¢ jako
hodné mrzi. I jsem to fikala moji mamce nebo i jsem se moji mamky ptala, tfeba jestli se bracha pté jich.
Tteba jim je blby se zeptat tfeba mé, tak jsem se ptala, jestli se tfeba ptaji mamky a ani to ne. TakZe tam z ty
strany, a jako s bratrem vychazime dobie, jo. Tam prosté nevim pro¢, ale nikdy se mé jest¢ nezeptal. Bude
to dva roky, a jesté se mé nikdy nezeptal. Musim fict, ze tfeba moje kamaradka se me¢ ptd mnohem vickrat
nebo prosté je zajimaji moje déti vic, jak tfeba teda toho myho brachu. Tam bych ale zase fekla, na obranu
myho bratra, Ze tam je to trosku ovliviiovany tou Svagrovou. Ale to uz je jina ta...ale tam mé to od toho
brachy fakt mrzi hodné. Protoze jsou lidi, ktery vlastné se zeptaji a ta rodina teda, konrétné ten bracha, ten
jako to tak jako preskakuje nebo taky mozna si neuvédomuje tu vaznost. Tak jako si to tfeba neuvédomujou
ucitelé, protoze kdyz tieba za nima jdu, Ze je potieba, aby ji prosté dali vic Casu, Ze prosté ty zaseky pfi téch
pisemkach tieba ma. Kvuli tomu ma vlastné tu tlevu. Tak oni mi feknou: vzdyt na ni neni nic vidét. Vzdyt’
ona to zvladne, vzdyt na ni neni nic vidét", takze s timhle tim se taky setkate, Ze mi spousta lidi feklo, ze je
mild, hezka a Ze vlastné se usmiva, takze ji vlastn€ nic neni. Taky se s tim setkame, ale jich min.

Kdyz si predstavite nejtézsi situaci, ktera nastala béhem téch dvou let, mohla byste mi ji néjak
konkrétné popsat?
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No tak urcité ten tfeti zachvat, ten byl opravdu jako hodné naro¢nej pro nas, protoze se to stalo v auté, kdyz
jela do skoly a manzel je teda vez, teda i s tim brachou. Stalo se to opravdu kousek od baraku, takze mi volali
a ja jsem to tam teda dobihala k tomu autu, tak ten pocit toho, Ze nevite. Nevite, co se déje. Takova ta
nejistota. Pak vidite tu sanitku, tu rychlou, pfijizdét a vlastn€ nevite, co je. Tam takova ta nejistota, Ze vibec
nevite, co se d&je a co bude. Tak to byl uréité tenhle ten. Tenhle pocit. Pak asi viibec takovy to...ten strach
jako takove;j...vécnej strach. Vé€na obava. Vlastné kazdej den usinate a probouzite se s jedinou myslenkou.
Asi viibec ta nemoc jako takova. Tenhle ten zachvat, tak ur€ité, ten byl hodné naro¢nej. To bylo opravdu asi
nejdelsi. Navic jesté manzel tim, jak vlastné nevédél potadné, co se d€je, tak se ji z toho auta snazil jako
dostat. Samoziejmé bezvladny télo, takze jesté jak ji tahal z toho auta, tak ji odfel. TakZe ona byla jesté cela
odrena - na rukach, na nohach. Ted’ jak vlastné spadla, tak se vlastné fizla o pas takhle do krku, takze tady
Slic krvavej, nohy odfeny, z pusy krev. Hroznej pohled. Hroznej pohled na dité. Na svoje dité. To bylo asi

Vv

jinyho nez teda jenom o tu epilepsii. Tam teda byly hodn¢ velky nervy.
Kdyz si pi‘edstavite budoucnost, at’ uz celkové rodiny nebo E., jaky z toho mate pocity?

Pro me¢, tak samoziejmé to asi nemusi byt ¢lovék nebo to dité nemocny, tak samoziejme chcete, aby se dobie
vdala. M¢la zdravy déti, samoziejmé v tomhle piipadé se budu bat, aby to po ni to dité nepodédilo. Asi prosté
budeme ji muset pomahat vic neZ tfeba ostatnim. Pokavad’ teda ta epilepsie pofad bude. Tak ji asi vic
pomahat. No a jenom se teda bojim, aby méla partnera, ktery ji bude pomahat, ktery to nebude zadny floutek,
ktery by ji v tom nechal placat samotnou. Tak asi tohle to. Aby prosté ten Zivot s tou nemoci méla, co
nejkvalitnéj$i. Aby mohla délat véci, ktery jsou pro nas samoztejmosti, tfeba néktery véci nebude moct délat,
tak aby to pfijala tak, Zze to prosté nesmi délat. Jakoze tfeba nesmi byt sama v bazénu. Samoziejmé jsem na
facebooku v nékolika téch skupindch a jsem i vlastné ve skupin€ nejen téch rodict téch epileptickejch déti,
ale i ve skuping, kde teda jsou ty dospéli nemocni a tam tieba taky fikaji, Ze jako spousta téch rodi¢i ma
strach tfeba z toho, Ze to dit¢ uvidi ten zachvat ty maminky. TakZe i z toho, aby i tohle...jednou ty déti jeji i
byly tomuhle tomu chranény, protoze ten pohled neni hezkej. Ten pohled je opravdu osklivej. Byla bych
nerada, aby se ji to stalo tfeba i ve Skole, protoze opravdu neni to hezky. Aby méla ten zivot prosté kvalitni,
aby si vybrala takovou praci, kterd ji nebude v ty nemoci a aby ta nemoc v ty praci nebude néjakym
zpisobem omezovat. Aby méla zdravy déti, to je asi to Uplné nejdulezitéjsi. Aby si nemusela zazit to, co
zaZivam ja - ten strach.

Je néco, co vas prijemné prekvapilo béhem téch dvou let?

Kolektiv ve tfide€. Jeji kolektiv ve tfid€ toho, jak ji berou déti. Toho jak ji berou déti, ze zacatku samoziejme,
protoze ona to méla diagnostikovany na konci paty tfidy a...ten prvni stupen, ta tfida byla opravdu jako
skvéla, ale ty déti uz tam nemély tolika prostoru, protoZe oni ji to vlastné diagnostikovali 23. Cervna, takze
tam uz pak byl jen tyden do konce Skoly. Takze ty déti se s tim Uplné€ nesetkaly. Navic ona v podstaté ten
posledni tyden chodila-nechodila, protoze jsme méli néjaky vysetfeni. Takze ty déti s tim Uplné nebyly tak
jako spjaty a vlastné, kdyz teda $la potom na ten druhej stupen, tak ptlka tfidy vlastné zustala z tyhlety pétky
a pulka teda odesla a pilka byla jinejch déti - novejch. Takze pani uitelka tfidni vedla jednu tfidnickou
hodinu na tohle to téma, ze tam je ta E. Ktera ma teda tohle...a to mé teda strasné piekvapilo od téch
spoluzaki, jak to vzali. To si myslim, Ze jsou jesté fajn déti na svété. Vzaly to opravdu Gplné bezvadné. Tu E.
Stra$né€ berou, stra$n¢ ji pomahaji. Ona tfeba nemtize tu...n¢jaky ty dokumenty a divat se na ty interaktivni
tabule, tak to tfeba musim fict, ze i ty spoluzaci tfeba vzdycky fikaji: "pani ucitelko, nepoustéjte to, E. By
zase musela na chodbu, tak nam to tieba jenom feknéte." Takze kamaradky ji pomahaji, kdyz ji neni dobte,
odchazeji s ni na toaletu nebo aby prost¢ nezlstavala sama. Takze to ur¢ité me¢ prekvapilo, ze ty déti dokazou
opravdu takhle jako vnimat. Ona teda i jednou, protoze loni mély pfedmét vychovu ke zdravi a oni vlastn¢ v
jedny ty hodiné probiraly epilepsii. A pan ucitel teda fekl E., jestli by si nechtéla udélat takovej stru¢nou
prezentaci, takze ona si to doma pfipravovala a vlastné celou tu hodinu teda tam o tom povidala a spoluzaci ji
davali o tom 1 otazky: Jak se cejti? Jak ji ta hlava boli? Jestli je to jina bolest, nez kdyz vas boli hlava tfeba
pfi rymée? A fikala, Ze opravdu néktery ty otazky ji byly...zZe viibec to ty déti napadlo. TakZe jestli bych méla
urcité z toho néco fict, co je dobry, tak si myslim, ze jsou to ty déti v ty Skole. To, jak ji pfijaly. T jak ji
pomahaji. Ze prosté ty déti jsou fajn. Nejsou to zadny ty sobecky déti, ktery by prosté fekly: "jéé, jezi§ marja,
nepiehanéj", ze opravdu ty déti pomahaji. Jsou stra§né mily. A toho my si teda, teda i ona si toho strasné
vazi, protoze se tieba seznamila ptes socialni sit’ s hol¢inou, teda mladsi, kterou ale pravé diky epilepsii ve
tfid€ viibec neberou. Sméjou se ji, takze je tam pro n€ Uplné€ jako exot. Coz teda u E. V ty tfid€ vubec...fakt
me tieba prekvapilo...E. Solové zpiva, chodi na zpév a ma strasné fajn pani ucitelku, takZze i ta to bere strasné
fajn. Je k ni straSné optimisticka, oteviena, takze ona se vzdycky z téch se vzdycky strasné naladéna hezky
optimisticky. Déla néco, co ji bavi. Tak ta mé velice tieba prekvapila, protoze jsem se tfeba setkala i
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Sjednou...a ja se nedivim na jednu stranu. E. Déla jogu a kdyz jsme ji ptihlasovali na jogu, tak ta pani
cvicitelka s tim méla pomérné problém. Jo, fikam, j& se nedivim. Ona se prosté boji, ze aby se tam néco
nestalo, tak jsem ji vlastné musela slibit, Ze po dobu ty lekce, ty jogy, ja budu sedét v tom...tam na chodbé...v
tom centru, kde se ta joga cvici, aby ji viibec mohla vzit. Takze ctvrtek bud’ ja, nebo manzel sedime na
chodbé¢ pied jogou. Kdyby ndhodou néco bylo, protoze jinak by ji tieba nevzali. A tady ta tieba na ten zpév,
ta s tim viibec neméla problém. A¢ se s tim nikdy nesetkala, tak prosté: "jo, to zvladneme, to vliibec nevadi, to
dame. Ptinejhor§im budu volat zachranku." Jo, tak to prosté vzala dobfe. Urcité tohle je na tom to hezky, ze

ty lidi jako pomahaji.

Zavérecna otazka, co byste doporucila maminkam, ktery by se vlastné ocitly v takovy situaci?

tom mluvit. Nejsem ten typ, ktery by si to nechaval v sobé&, tim bych se jeSt¢ mnohem vic trapila. Myslim si,
ze 1 je dobry to fikat vSude, kam to dité chodi. I tfeba kdyZ ptjde za kamaradkou, tak i tém rodic¢tm tieba fict,
Ze ta epilepsie je, co tieba miZe nastat. Asi bych prosté doporuéila si na ty uditele brat kontakty. Mluvit o
tom. Mluvit o tom, nestydét se prosté za epilepsii. Hlavné o tom mluvit a dodrZovat, urcit¢ dodrzovat
vSechny ty zasady, ktery feknou doktofi. Neni to opravdu...nejsou to jenom takovy zvasty. Ja to vidim, Ze je
to opravdu dilezity to dodrzovat. Dodrzovat spankovy rezim, dodrZovat...chodit tfeba...kdo je tfeba
fotosenzitivni, tak nekoukat se tfeba na televizi ve tme. To mame i tfeba my, ze kdyz se diva na televizi,
mame u toho rozsviceno, protoze televize hodné blika do tmy. Takze tohle to, nechavat to dité¢ odpocinout,
protoze je unaveny a vé&fit tomu ditéti. Urcité mu véfit, takze ja se do ni taky nemizu Uplné vcitit
samoziejmé, protoze jsem ten stav nikdy nezazila, neznam ho. Tak asi divefovat, Ze 1 kdyZ mu opravdu neni
dobfe...samoziejmé muzou byt déti, ktery toho mizZou zneuzivat, ale to uz je na kazdy ty mamince, jak véii
tomu ditéti a jak to dit€ ma tfeba vychovany. Ja tieba v tomhle tom E. Vé&fim, ze kdyz fekne, Ze ji neni dobte,
co se tyce epilepsie, tak vim, ze prosté necham odpocinout, nemam ji k né€emu pfemlouvat, nemam ji nikam
tahat. V&fim ji v tom, protoZe i ten stav na ni ja vidim. KdyZ ji neni dobfe ten stav, ten vyraz v tom obliceji je
jinej nez tfeba pfi normalni tinave. Takze vSimat si toho ditéte. Poslouchat dit¢ svym zptsobem a dodrzovat
urcité to opatfeni, ktery ten doktor nastavi...nastavi nebo doporuci.

Ja vam moc dékuji za rozhovor.
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