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Epilepsie mi hodně dala, říká vysokoškolačka Zuzana Vilímová

Její dětství bylo poznamenané epilepsií, častými pobyty v nemocnici, řadou zákazů a omezení i nepříjemnými reakcemi okolí. Zuzana Vilímová přesto říká: „Epilepsie mě hodně obohatila.“ Naučila se přijímat jinakost, brát problémy jako výzvy a nevzdávat se. Že se nemoci nakonec zbavila, přičítá právě i tomuhle. I proto se také rozhodla vystudovat psychologii. 

Kdy jste si poprvé uvědomila, že jste nemocná, že máte epilepsii?

Když jsem se probudila na jednotce intenzivní péče, s hadičkami v rukou, aniž bych si vybavovala, jak a proč jsem se tam dostala. Bylo mi devět a bylo to po mém prvním velkém, tonicko-klonickém záchvatu. V nemocnici jsem jistý čas pobyla a zjistilo se, že mám epilepsii.

Od devíti do jedenácti let byla nemoc nejhorší. Co to pro vás znamenalo?

Mívala jsem tehdy časté dlouhotrvající, křečovité záchvaty. Nemám na tu dobu, popravdě, příliš konkrétních vzpomínek, brala jsem hodně léků, v různých kombinacích, protože se navíc ukázalo, že moje epilepsie je farmakorezistentní. A když mi nějaké začaly zabírat, zhoršil se mi zase krevní obraz. Spoustu času jsem strávila v nemocnici, buď akutně, nebo na pozorování. V mých jedenácti letech, se podařilo léky potlačit klinické projevy záchvatů, ale dle EEG záznamu v mém mozku probíhal záchvat téměř nonstop, byla na něm patrná stálá epileptická aktivita. Lékařka se tehdy až divila, že vůbec vnímám.

Jak hodně vám zasáhla epilepsie do dětského života?

Hodně. Byla jsem pomalejší ve škole, nebýt toho, že jsem měla štěstí na paní učitelku, která na to brala ohled, by mi možná hrozila zvláštní škola. Epilepsie mi do života také vnesla spoustu zákazů. Zakázali mi míčové hry, nesměla jsem lézt na stromy, hrát na flétnu, nemohla jsem tohle i tamto, každou chvíli jsem byla nemocná. Samozřejmě to obtěžovalo i děti kolem mě, musely být ke mně velmi opatrné. Nevyhnula jsem se ani negativním, až zlým reakcím v dětském kolektivu. „Záchvate“, to byla skutečně nehezká nadávka. 

Styděla jste se za záchvaty?

Do jedenácti na to nebyl moc prostor, díky množství prášků jsem vše prožívala jako by utlumeně. Styděla jsem se spíš za nemoc obecně.

To všechno musí být pro dítě ohromná herda. Jak jste se s ní vyrovnávala?

První pocit byla sebelítost. Ještě ke všemu do toho přišla puberta, která je sama o sobě dobou náchylnou k sebelítosti. Ta bilance totiž nezněla vesele: dostala jsem nemoc, za kterou jsem nemohla, s níž jsem nemohla nic udělat, jsem chudák, ve škole si ze mě dělají srandu, beru prášky, po kterých tloustnu, takže ze mě mají srandu ještě větší, když je mi špatně a bolí mě hlava, někdy mi okolí dokonce nevěří a myslí se, že simuluju. Pocity křivdy a bezmoci byly strašně silné.

Zlomilo se to?

Naučila jsem se k nemoci a všemu, co se s ní pojilo, přistupovat tak, že jsem vlastně aspoň zajímavá, jiná než ostatní. Nebylo to úplně vědomé, vyřčené rozhodnutí a nevím, zda to bylo úplně dobře, ale pro psychiku člověka to je asi přece jen přijatelnější než se za to stydět. I nadále se ale občas dostavovala ta sžíravá sebelítost.

Odvaha být jiná, svá, je přitom určitě něco, co je obecně dobrým vkladem pro život.

Proto říkám, že mi ona zkušenost s epilepsií dala mnohé, i když to může znít zvláštně. Vím, že je dobré mít vlastní názor, že není třeba se ho bát říci, že není nutné podléhat tlaku po konformitě.

I s epilepsií se dají dělat velké věci

Hodně vám pomohla psychoterapie. Naučila vás přijmout nemoc?

Přesně tak. Naučila mě, jak nenechat epilepsii, aby ovlivňovala můj život a mé postoje víc, než je nutné, díky ní jsem se vymanila z toho ublíženeckého postoje. Přínos psychoterapie byl v tom, že mi otevřela oči a řekla: i s epilepsií se dají dělat velké věci, není to konečná. A to je něco, co je velmi cenné, ať nemocní jste, či ne. Do stavu rezignace přece můžete upadnout kvůli mnoha věcem, nejen kvůli nemoci. Epilepsie, nebo lépe řečeno psychoterapie, kterou jsem díky ní podstoupila, mě naučila pracovat na sobě.

Vy jste se jí nakonec v patnácti letech zbavila. Myslíte, že tomu napomohlo i to, že jste k ní začala psychicky přistupovat jinak, vyrovnaněji?
V jedenácti byla moje epilepsie na vrcholu, poté začala ustupovat a v patnácti mě lékaři označili za zdravou. Považovali to téměř za zázrak. V pubertě někdy epilepsie jistého typu zmizí, v mém případě to ale lékaři nepředpokládali. Myslím si, že psychoterapie byla jedním z pilířů mé léčby a vyléčení, i když to byla dřina. Tělo souvisí s psychikou a průběh nemocí se zlepšuje s tím, jak je lidé přijímají a jak přijímají sami sebe. 

Myslíte si, že se v Česku věnuje psychické podpoře nemocných dostatečná pozornost?

Myslím, že se zanedbává. I já jsem se, ostatně, dostala k psychoterapii složitě. Během jednoho pobytu v nemocnici mě sice diagnostikovala psycholožka, odhalila dokonce, že mám nějaké úzkosti, ale konstatovala, že primární je řešit a vyřešit epilepsii, ne můj psychický stav, který nebyl přímo patologický. Na psychoterapii jsem nastoupila až později.

Souvisí s vaší zkušeností současné studium psychologie?

Ano, mým původním záměrem bylo prokázat, že má epilepsie velký vliv na psychiku a opačně. To jsem zatím nestihla, protože mě čekalo hodně jiných náročných výzkumů, ale možná se k tomu vrátím. Moje zkušenost mě ale bezpochyby vedla k přesvědčení, že by se s nemocnými lidmi mělo pečlivě pracovat po psychické stránce, dokonce i jejich blízcí se musejí naučit chorobu přijmout.

Aby nemoc přijali, ale nevzdali to.

Ona vás společnost jako nemocného k takzvaným nefunkčním postojům tak trochu tlačí. Někdo vás přehlíží, někdo odmítá, někdo se o vás stará až přehnaně. Jste z toho úzkostní, tu extrémní a mnohdy zbytečnou péči nejbližších pak berete jako jistou kompenzaci a lehce si na ni zvyknete, i když byste spoustu věcí zvládnul sám. Pocity jako úzkost, sebelítost či agrese proto nemoci včetně epilepsie doprovázejí docela často. Ti lidé se tak chovají podvědomě, třeba tím jen volají o pomoc.

Myslíte, že je můžete navést na jinou cestu tím spíše, že máte svou vlastní osobní zkušenost? 

Jezdím na tábory pro děti s epilepsií a mám pocit, že se mi děti svěřují lépe, protože vědí, že jsem v jejich letech měla tytéž problémy. Rozumím lépe tomu, co se jim v hlavě odehrává, znám jejich pocity. Vím, jakou práci dá nemoc přijmout, ale taky vím, jaká úleva to je, když se to povede, a jak to otevírá cestu k větším šancím na zajímavý život. A také vím, co moje epilepsie znamenala pro ostatní členy mé rodiny a jak bylo důležité, aby se s ní vyrovnali a byli psychicky v pohodě i oni.

Přiznávám, že když jsem šel na rozhovor s vámi, nečekal jsem, že se bude dát shrnout tak, že vás epilepsie o spoustu věcí obohatila, o odvahu jít vlastní cestou, být jiná, nevzdávat se.

Mám skutečně za to, že mě i celou naši rodinu epilepsie vlastně posunula o kus dál. A myslím, že po podstoupené psychoterapii bych si za tím stála, i kdybych se z epilepsie úplně nevyléčila. Jsem přesvědčená, že každá nemoc je pro člověka výzva, šance, aby se sebou něco udělal. 

Zuzana Vilímová (24 let) v současnosti dokončuje studium psychologie a speciální pedagogiky. V rámci odborného sociálního poradenství Společnost „E“ nabízí bezplatné konzultace, poradenství a intervence pro osoby s epilepsií a pro rodiny s výskytem epilepsie.
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