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Existuje rovnost Sanci pro vSechny jednotlivce a skupiny obyvatel pri
realizaci kvalitniho Zivota ¢i Zivotniho zpusobu? Kdo je za to zodpovédny:
jedinec, skupiny, spole¢nost, stat?

Cilem realizovaného prizkumu (vyzkumné sondy) bylo rozsirit,
prohloubit a verifikovat dosavadni poznatky o osobach (lidech) s epilepsii
v Ceské republice. Priizkum navazuje na pi¥edchazejici sociologické Setfeni
z druhé poloviny 90. let minulého stoleti.

Lidé s epilepsii predstavuji cca jen 1 % obyvatel v nasi spole¢nosti,
ale maji nékteré specifické problémy (nejen zdravotni). Cilem Setieni bylo
nékteré tyto problémy poznat, identifikovat a tim dil¢im zpisobem prispét
k moZnému FeSeni, nebo alespon prispét ke zlepSeni situace osob s timto
onemocnénim.

Zakladnim, obecnym vychodiskem p¥i zpracovani projektu Setieni
byly poznatky, tykajici se problémt zmén v soucasné spole¢nosti.

V moderni spolecnosti a zejména v jeji soucasné etapé, v oblasti hlubokych
piremén ve vSech oblastech Zivota, vystupuje jeden ze zakladnich procesii

a problémii - proces individualizace, zvySovani vyznamu, ulohy jednotlivce
(viz Z. Bauman: Tekuta modernita — Praha, MF 2002).

Nelze v§ak pominout dalSi vyznamny poznatek, Ze ,,individuum neni
»Sobéstacnou entitou“, ale integralni ¢asti jednoty osoba — prostiedi*
(viz M. Nakonecny: Psychologie osobnosti - Academia Praha 1998).

Pti ziskavani a zpracovani dat byla pouzita predevSim statisticka
metoda a pokud jde o sociologické techniky, pak dotaznik a rozhovor
(pozn.: vysledky rozhovori budou zpracovany samostatné).

Sbér dat predstavoval urcity problém. Spole¢nost ,,E zatim nema
dostatek moZnosti provést reprezentativni vyzkum, a proto byl zvolen
zpusob v podstaté poStovni ankety (za pouZiti ¢asopisu Aura). Vzhledem
k tomu, Ze navratnost byla nizka, bylo pristoupeno k dal§imu zpiisobu
zajiStovani rozesilani dotazniki a sbéru dat prostirednictvim lékarskych
neurologickych ordinaci a dale pak iniciativy nékterych jednotlivcii.

Na zakladé tohoto postupu byly shromazdény informace od 185
respondentii z riznych lokalit CR. O struktui‘e dotazanych osob je
pojednano v kapitole I. Sbér dat se realizoval v obdobi ¢erven — Fijen 2006.

Prizkum se zaméril predev§im na socialni aspekty, souvislosti
vybranych prvki, stranek Zivota osob s epilepsii. Tento postup vychazel
z toho, Ze vétSina prvku lidského Zivota zahrnuje socialni dimenzi, tj.
mezilidsky vztah. To plati i pro osoby s epilepsii, a proto v naSem Setreni
vénujeme prvoradou pozornost vztahiim mezi témito osobami a dalSimi
lidmi, pfipadné institucemi. Setfeni ma pievazné empiricky charakter.

i kdyZ vychazi ze zakladnich poznatka vztahujicich se ke zvolenému
tématu.

Schematicky je tento problém vyjadien nasledujicim zobrazenim
a prehledem znakii, kterym je v Setfeni vénovana prvorada pozornost.



Schéma - Zakladni prehled subjektii vlivu na osobu s epilepsii
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Konkrétni prehled sledovanych znaki — faktori

1) Osoba (osobnost) s epilepsii

1.1 Zdravotni stav

Hodnoceni epilepsie z hlediska

- vaznosti, dilezitosti

- doby trvani

- Cetnosti zachvatia - Grand — mal
- ostatni

Obavy ze zachvati
Dalsi zdravotni problémy

1.2 Osobni, osobnostni charakteristika
Sociodemografické znaky, charakteristiky
Psychologické a socialni znaky, posouzeni z hlediska
- sebehodnoceni (optimismus - pesimismus)

- porovnani (odliSnost) s ostatnimi lidmi
Sebezarazeni (ve statusové stratifikaci)

2) Oblast lékarské péce a pomoci

2.1 Hodnoceni lékara - neurologii z hlediska
- odborné pomoci

- osobniho pristupu

- divéry

2.2 Hodnoceni lékai'ské péce v CR

3) Rodina a jeji vliv

3.1 Zivot v GipIné - netipIné rodiné

3.2 Vliv epilepsie na Zivot v rodiné

3.3 Divéra k rodiné (rodi¢iim, sourozenctiim)

4) Skola a profesionalni draha

4.1 Skola, jeji vybér

- vliv epilepsie na Skolni prospéch

- vliv vybranych subjektii $kol (ucitelt, spoluzakii, kamaradii) na
problémy, vyvoj epilepsie

4.2 Povolani, profese, zaméstnani
- vybér povolani, zaméstnani

- moznosti setrvani v zaméstnani
- zaméstnanost, nezameéstnanost

5) DalSi socialni subjekty
5.1 Vrstevnici, kamaradi
- duvéra, nedivéra




5.2 Obcané z hlediska vztahu k osobam s epilepsii
- pochopeni, pomoc, lhostejnost, odmitani

6) Instituce

- urady, jejich vztah k osobam s epilepsii
- stat, jeho uloha pri reSeni problému

- trh, trzni hospodarstvi

- uloha, role jedince a vybranych instituci

V ramci pruzkumu jsme vénovali zna¢nou pozornost vlivu dvou
faktoru: pohlavi a lokalité. Chtéli jsme zjistit, zda existuji podstatnéjsi
rozdily mezi muzZskou a Zenskou populaci v rozsahu a charakteru
epileptického onemocnéni, jeho hodnoceni a problémech s nim spojenych.
Podobné tomu bylo i v pripadé lokality. Vzhledem k rozsahu vybérového
souboru jsme jej vSak rozdélili jen na dvé lokality (Praha — ostatni lokality).
Vychazeli jsme mj. z hypotézy, Ze takové rozdily existuji a ovliviiuji
postaveni, hodnoceni i problémy osob s epilepsii alespon v nékterych
oblastech Zivota (napr. ve vztahu ob¢ané — osoby s epilepsii a v nékterych
dalSich pripadech, jako nap¥. hodnoceni osobniho pristupu a duvéry
k nékterym skupinam obyvatel apod.).

Pri zpracovani projektu, realizaci Setfeni i interpretaci vysledku jsme
si védomi, Ze jde o subjektivni hodnoceni, posuzovani, nazory - o tzv. mékka
data, ktera se nerovnaji ¢i nemuseji shodovat se skute¢nosti. Ziskané
informace predstavuji socidlni fakta, ktera v té ¢i oné mire ovliviiuji
chovani, ¢innost lidi a jako k takovym je nutno k nim pristupovat.

Teoretické, metodologické otazky spojené s prizkumem, véetné
vymezeni zakladnich pojmi, nejsou predmétem této zpravy, ktera ma
prevazné deskriptivni charakter.

Priprava Setfeni (zpracovani projektu, stanoveni technik prizkumu —
dotazniku a rozhovoru), organizacni zajiSténi a realizace - sbér dat, se
realizovala v obdobi duben — listopad 2006. Projekt Setieni, statistické
operace - interpretaci dat a zpravu zpracoval R. Franék. Organiza¢ni,
technické a materialni zabezpeceni sbéru dat véetné dil¢ich podkladii pro
tridéni dat 1. stupné zpracovala Spole¢nost ,,E*.

Ziskané poznatky spolu s dalSimi informacemi je mozZné vyuzit
- pro zkvalitnéni ¢innosti Spole¢nosti ,,E*

- pri jednani s riznymi subjekty a institucemi (Skolami, 1ékafri, Grady,
apod.)

- pi zpracovani naméti na rfeSeni nékterych problémi tykajicich se osob
s epilepsii

- v Casopise Aura

- v medialni oblasti (tisku, rozhlasu, TV) apod.



KAPITOLA 1.

Sociodemograficka charakteristika zkoumaného vybérového souboru

Uvedeme nékolik zakladnich znaki charakterizujicich zkoumany

(vybérovy) soubor.

1. Podle pohlavi

Praha Ostatni lokality Celkem

Pohlavi abs. % abs. % abs. %
Muzi 15 45,5 59 38,8 74 40,0
Zeny 18 54,5 93 61,2 111 60,0
Soucet abs. a % 33 100,0 152 100,0 185 100,0
Soucet % 17,8 82,2 100,0
2. Podle véku
Vék Muzi Zeny Celkem

abs. % abs. % abs. %
=10 3 4,1 1 0,9 4 2,2
10-20 3 41 4 3,6 7 3,8
20-30 25 33,8 31 27,9 56 30,3
30-40 16 21,6 38 34,2 54 29,2
40-50 12 16,2 21 18,9 33 17,8
50-60 8 10,8 8 7,2 16 8,6
60-70 5 6,8 5 4,5 10 54
70 --- 1 1,3 - - 1 0,5
Neuvedeno 1 1,3 3 2,7 4 2,2
Soucet 74 100,0 111 100,0 185 100,0
3. Podle vzdélani - nejvysSiho dosazeného

Muzi Zeny Celkem

Stupen vzdélani abs. % abs. % abs. %
Zakladni 12 16,2 20 18,2 32 17,3
Zikladni s vyud. 14 18,9 23 20,7 37 20,0
Stiedni bez mat. 5 6,8 17 15,3 22 11,9
Stiedni s mat. 26 35,1 33 29,7 59 31,9
Vysokos§kolské 12 16,2 4 3,6 16 18,6
Neuvedeno 5 6,8 14 12,6 19 10,3
Soudet 74 100,0 111 100,0 185 100,0




4. Podle rodinného stavu

Muzi Zeny Celkem
Rodinny stav abs. % abs. % abs. %
Svobodny(a) 46 62,2 46 41,5 92 49,7
Zenaty, vdana 22 29,7 37 33,3 59 31,9
Rozvedeny(3) 5 6,8 7 6,3 12 6,6
Ostatni 1 1,3 7 6,3 8 4,3
Neuvedeno - - 14 12,6 14 7,5
Soudet 74 100,0 111 100,0 185 100,0
5. Podle trvalého bydlisté - poctu obyvatel v bydlisti
Muzi Zeny Celkem
Pocet obyvatel abs. % abs. % abs. %
----------- 5000 |25 33,8 28 25,2 53 28,6
5001 - 20000 |12 16,2 28 25,2 40 22,6
20001 - 50000 9 12,2 9 8,1 18 9,7
50001 - 100000 3 4,1 8 7,2 11 5,9
100001 - 1000000 8 10,8 13 11,7 21 11,4
Praha 15 20,3 18 16,2 33 17,8
Neuvedeno 2 2,7 7 6,3 9 4,9
Soucet 74 100,0 111 100,0 185 100,0
6. Podle zaméstnani
Zaméstnani Muzi Zeny Celkem
abs. % abs. % abs. %
Na plny tvazek 27 36,5 29 26,1 56 30,3
Na ¢ast. uvazek 8 10,8 8 7,2 16 8,6
Prilezitostné 3 4,0 1 0,9 4 2,2
Na Zivnost. list 3 4,0 1 0,9 4 2,2
Podnikani 2 2,7 - - 2 1,1
Bez ZL a podnik. |21 28,4 34 30,6 55 29,7
Nezaméstnany(a) 5 6,8 18 16,2 23 12,4
Neuvedeno 5 6,8 20 18,0 25 13,5
Soudet 74 100,0 111 100,0 185 100,0

Sociodemografické znaky ,,vypovidaji“ o vnitini strukture
zkoumaného souboru — o lidech, kteri se anketniho Setieni zucastnili.




Z hlediska pohlavi statisticky prevazuji Zeny (60 %), podil muzi
tvori jen 40 %. Vice nez 4/5 (82 %) bydli mimo Prahu, necelych 20 % pak
v Praze. Vice nez polovina dotazanych ma trvalé bydlisté v obcich (méstech)
do 20.000 obyvatel (nejéastéji v obcich do 5.000 obyvatel).

Ve vékové struktui‘e jsou nejcastéji zastoupeni lidé ve véku 20-30 let
(cca 30 %), ve véku 30-40 let (29 %) a 40-50 let (18 %). Tyto ti'i vékové
kategorie tvori vice nez 3/4 (77 %) vybérového souboru.

Podle rodinného stavu 1/2 tvori svobodni, vice nez 30 % Zenati
a vdané a 7 % rozvedeni. Ostatni respondenti bud’ na tuto otazku
neodpovédéli, nebo charakterizovali stav jinym zpiisobem.

Z hlediska prace, zaméstnani, tj. ekonomické aktivity, nejvétsi podil
tvori lidé, kteri nepodnikaji a nemaji Zivnostensky list (30 %) a vice nez
12 % uvadi, Ze jsou nezaméstnani. Podil téchto osob je pomérné vysoky,
protoze osoby do 20 let (6 %) a nad 60 let (8,3 %) tvori 14 %.

Ekonomickou aktivitu (v rizné miie a podobé) 1ze zaznamenat
u 43 % (na plny pracovni uvazek 30 %, ¢asteCny uvazek 9 %, prilezitostné
2 %). Cast (3,3 %) dotazovanych pracuje samostatné bud’ na zZivnostensky
list (2 %) nebo samostatné podnika (1 %).

Uvedené charakteristiky je nutno vzit v ivahu p¥i rozboru nazoru
a hodnoceni jednotlivych aspekti Zivota lidi s epilepsii.



KAPITOLA 1.

K charakteristice zdravotniho stavu

Zdravotni stav respondentii prredstavoval v naSem Setieni jednu
z vychozich centralnich kategorii. Z celkové problematiky jsme vénovali
podrobnéjsi pozornost charakteristice epileptického onemocnéni, jeho
posouzeni samotnymi respondenty. Jsme si védomi, Ze jde o subjektivni
vyjadreni, které je v§ak urcitou reflexi objektivni situace.

Vychazeli jsme z definice, Ze epilepsie je ,,onemocnéni
charakterizované opakovanym vyskytem neprovokovanych epileptickych
zachvatu* (viz Aura 2006, str. 18).

Hodnoceni epileptického onemocnéni

Respondenti méli posoudit obtiZnost, zavaznost svého epileptického
onemocnéni na S stupiniové Skale. Z hlediska kvantitativniho vyrazné
prevazuji lidé, ktefi povazuji své onemocnéni (tj. epilepsii) za lehké, Takové
hodnoceni uvedla témér 1/2 zkoumaného souboru (za velmi lehkou ji
oznacilo 17 % a spiSe lehkou 32 %). Jako téZké onemocnéni ji
charakterizovalo necelych 18 % (za velmi tézké 5 %). Nelze v§ak pominout,
Ze 1/5 dotazanych zaujala spiSe neutralni hodnoceni, nedovedla rozhodnout,
zda jde o onemocnéni tézké ¢i lehké a vice nez 1/10 volila variantu
whedovedu posoudit®“. Jinak Feceno, témér 30 % dotazanych se nedovedlo
jednoznacné rozhodnout, jak svou epilepsii hodnotit.

Podrobnéjsi idaje uvadime v tabulce.

Zavaznost nemoci — Vv %

Muzi Zeny Celkem
Praha |Ostatni |Celkem [Praha |Ostatni |Celkem
Velmi lehka 20,0 16,7 17,3 11,1 17,0 16,1 16,6
SpiSe lehka 33,3 28,3 29,3 55,5 28,7 33,0 31,6
Tézko Fici 26,7 25,0 25,3 21,3 17,8 20,9

SpiSe tézka 13,3 11,6 12,0 5,6 13,8 12,5 12,3

Velmi tézka 5,0 4,0 11,1 5,3 6,3 53

Neumi se posoudit 6,7 13,3 12,0 11,1 10,7 10,7 11,2

Nezodpovézeno 5,6 3,2 3,6 2,1

Soudet 100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0

Za dilezité povazujeme zjiSténi, Ze v hodnoceni nejsou podstatné
rozdily mezi muzi a Zenami. Toto hodnoceni je vSak nutno doplnit tim, Ze
existuji rozdily mezi populaci v Praze a mimo Prahu. Respondenti z Prahy
charakterizuji svou epilepsii za lehké onemocnéni podstatné castéji, nez
respondenti mimo Prahu a to v poméru 61 % : 46 %. JeSté vétsi rozdily
v hodnoceni jsou mezi muzi a Zenami z hlediska dvou sledovanych lokalit.

10




Zeny z Prahy posuzuji epilepsii jako lehké onemocnéni v 67 %,
zatimco Zeny mimo Prahu jen ve 46 %. Porovnani téchto vyjadieni
s odbornym vyjadienim nebylo prfedmétem naseho Setreni.

V naSem priizkumu sledujeme predev§im subjektivni hodnoceni
(nikoli objektivni stav) onemocnéni. Piesto v§ak lze nalézt souvislosti.
Uvedené rozdily mohou vyjadrovat nebo alespon naznacovat rozdilnost
situace v Praze i mimo Prahu. V ramci Setfeni jsme sledovali dalsi
charakteristiky a to: dobu trvani epilepsie, druh a ¢etnost zachvati, obavy
¢i strach ze zachvatii a dalSi zdravotni problémy osob s epilepsii.

Hodnoceni potencialni doby trvani nemoci

Vétsina dotazanych (53 %) zastava nazor, Ze jejich epileptické
onemocnéni bude trvat po cely Zivot, Ze jde o celozivotni ,,zaleZitost*.
Na druhé strané jen nepatrna ¢ast (necela 3 %) se domniva, Ze piijde jen
0 kratkou dobu. Podstatna ¢ast (25 %) nedovedla posoudit dobu trvani.
1/10 dotazanych zastava nazor, Ze onemocnéni bude trvat delSi dobu
(bez podrobnéjsSiho urceni).

Podrobnéji viz iidaje v tabulce.

Predpokladana doba trvani nemoci — v %

Muzi Zeny Celkem
Praha |Ostatni |Celkem [Praha |Ostatni |Celkem

Kratce — par més. 6,3 51 1,0 0,9 2,6

Déle — nékolik let | 40,0 4.8 11,5 27,8 5,3 8,7 10,0

Cely Zivot 20,0 54,0 47,5 50,0 57,9 56,6 52,9
Nevi se 33,3 27,0 28,2 16,7 24,2 23,0 25,1
Jiz vylé¢eno 6,7 1,6 2,6 55 6,3 6,2 4,7
Nezodpovézeno - 6,3 51 - 5,3 4.4 4.7
Soucdet 100,0 (100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 {100,0

Z. hlediska pohlavi jsou Zeny méné optimistické, 57 % jich povazuje
epilepsii za celoZivotni zalezitost (plati to predevSim pro Zeny mimo Prahu),
muZzi ponékud méné ¢asto (48 %). Celkové vice optimismu (pokud jde
o dobu trvani) projevuji lidé v Praze, kde 40 % povaZuje epilepsii
za celozivotni zalezZitost, zatimco mimo Prahu je to 58 %.

O zavaznosti shora uvedenych dvou otazek tykajicich se epileptického
onemocnéni a dobé jejiho trvani svéd¢i mimo jiné i to, Ze jen nepatrna cast
na tyto otazky neodpovédéla.

Frekvence zachvata (Grand-mal)
Respondenti méli uvést frekvenci zachvati Grand — mal z ¢asového

hlediska.
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Nejcetnéjsi frekvence zachvati, tj. denné, pripadné tydné, ma 7 %
dotazanych. V mési¢nich intervalech uvadi zachvaty 13 %, v intervalu
za 2-3 mésice pak 11 %. V uvedenych 4 ¢asovych intervalech se projevuji
Grand-mal zachvaty témér u 1/3 dotazanych. Méné ¢asto ma zachvaty 8 %.

Zhruba 1/6 uvedla, Ze zachvaty uz nema. Vysoké procento (45 %)
dotazanych v§ak na tuto otazku neodpovédélo!

Podrobné udaje, v€etné rozdéleni souboru podle pohlavi, uvadime
v tabulce a).

a) Frekvence zachvatia typu Grand-mal — v %

Muzi Zeny Celkem
Praha |Ostatni |Celkem [Praha |Ostatni |Celkem

Denné 1,7 1,3 5,6 5,4 5,4 3,8

Tydné 67 | 34 | 41 | 56 | 22 | 27 | 32

Mésiéné - 13,6 10,8 11,1 15,0 14,4 13,0
2 — 3 mésice 20,0 10,2 12,2 - 11,8 9,9 10,8
1/2 rok 13,3 1,7 4,1 5,6 4,3 4,5 4,3
Méné ¢asto - 1,7 1,3 5,6 54 54 3,8
Bez zachvati 6,7 10,2 9,5 22,2 20,4 20,7 16,2
Neuvedeno 53,3 57,6 56,8 44,4 35,5 36,9 44,9
Soudet 100,0 (100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 {100,0

Z uvedenych dat vyplyva, Ze Zeny trpi zachvaty Grand—mal castéji
neZ muzi. V intervalu denné, tydné, mési¢né uvadi zachvaty 25,5 % Zen, ale
v kategorii muzi ¢ini podil téchto osob 16,4 %.

Na druhé strané vSak podstatné vyssi procento Zen (21 %) uvadi, ze
zachvaty uZ nema, u muzu ¢ini tento podil necelych 10 %.

U osob s epilepsii je nutno vzit v uvahu nejen zachvaty typu Grand-
mal, ale téz dalsi typy. V naSem Setfeni jsme dalSi zachvaty zahrnuli do
souhrnného vyjadreni — ostatni zachvaty a to ve stejném ¢asovém rozloZeni
jako u zachvatu Grand-mal.

Z. celého zkoumaného souboru — ostatni zachvaty v ¢asovém
intervalu denné, tydné, mési¢né odpovédélo 30 % dotazanych (tedy vice nez
v pripadé zachvatu Grand-mal, kde odpovédélo 20 % dotazanych). Méné
¢asto (tj. v obdobi 2 - 3 mésicii béhem 1/2 roku a méné ¢asto) uvedlo
zachvaty 18 % (v pripadé zachvatu Grand-mal 19 %). Shrneme-li adaje,
pak zachvaty trpi (bez ohledu na cetnost) témér 1/2 dotazanych (tj. 48 %,

v piipadé zachvati typu Grand-mal pak 39 %o).

Bez zachvatii typu Grand-mal je 16 % a bez ostatnich zachvati je
20 %. Je vSak nutno vzit v ivahu, Ze znacna ¢ast dotazanych na otazku
¢etnosti zachvatii neodpovédéla.

Statistické udaje o ,,ostatnich* zachvatech uvadime v tabulce b).
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b) Frekvence ostatnich zachvati - v %

Muzi Zeny Celkem
Praha |Ostatni |Celkem [Praha |Ostatni |Celkem
Denné 10,5 3,4 51 - 8,6 7,2 6,4
Tydné 10,5 51 6,4 11,1 54 6,3 6,4
Mésicné 26,3 20,3 21,8 11,1 15,1 14,4 17,5
2 — 3 mésice 15,8 6,8 9,0 5,6 7,5 7,2 8,0
1/2 rok 10,5 1,7 3,8 - 3,2 2,7 3,2
Méné casto - 51 3,8 16,7 7,5 9,0 6,9
Bez zachvatii 15,8 25,4 23,1 33,3 14,0 17,1 20,0
Neuvedeno 10,5 32,2 26,9 22,2 38,7 36,0 31,8
Soucet 100,0 (100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 {100,0

DalSim aspektem pri sledovani osob s epilepsii byl strach, obavy
z epileptického zachvatu. Vychazeli jsme z toho, Ze pro tyto osoby neni
diilezity jen skute¢ny (nebo pocit’ovany) stav, ale také urcité pocity
ovliviiujici situaci, chovani, nazory a postoje. O diileZitosti tohoto aspektu
svédci myj. i to, Ze jen nepatrny pocet (3 %) dotazanych nechal tuto otazku
bez odpovédi.
Podle vysledkii priizkumu lze rozdélit zkoumany soubor do dvou
»Skupin®.
Prva skupina osob, ktera se zachvati neboji, tvori vice nez 1/3
(35 %). Zatim jsme vSak nezkoumali, ktefi jedinci do této skupiny patri
(napf. z hlediska frekvence zachvatii). Z porovnani s odpovéd’mi na
predchozi otazky vyplyva, Ze urcita ¢ast uz zachvaty nema, je vylécena nebo
nedovede posoudit dobu trvani tohoto onemocnéni.
Druhou skupinou pak jsou osoby, u nichz se v ur¢ité mire projevuji
obavy ze zachvati — jejich podil ¢ini 3/5 (62 %).
Podrobnéji uvadime v tabulce.

Obavy ze zachvati — v %

Muzi Zeny Celkem
Praha |Ostatni |Celkem [Praha |Ostatni |Celkem
Ne 26,7 40,7 37,8 38,9 31,2 32,4 34,6
Nékdy 46,7 33,9 36,8 44.4 23,6 27,0 30,8
VétSinou ano 13,3 11,9 12,2 - 20,4 17,1 15,1
Ano, boji se stale 6,7 11,9 10,8 11,1 22,6 20,7 16,8
Neuvedeno 6,7 1,7 2,7 5,6 2,2 2,7 2,7
Soucet 100,0 (100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 {100,0
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Z. uvedenych dat vyplyva, Ze u 31 % dotazanych se obavy projevuji
jen nékdy a zhruba u stejné pocetné skupiny (32 %) je to vétSinou (15 %)
nebo dokonce stale (17 %). Z podrobnéjsiho rozboru lze vyvodit, Ze Zeny se
obavaji zachvatii ¢etnéji neZ muzi. Jestlize muzi se obavaji zachvatu
(vétSinou a stale) v 23 %, pak u Zen ¢ini tento podil 38 %. Je moZno doplnit,
Ze obavy Zen v Praze jsou podstatné méné Cetné nezZ mimo Prahu, kde se
zachvatu obava (vétSinou nebo stale) 43 % Zen. Opét I1ze konstatovat urcity
rozdil mezi Prahou a ostatnimi lokalitami.

Z predchozich etap vyzkumu na podobné ¢i stejné téma by bylo
mozné uvést konkrétni pripady obav (napr. pri navazovani partnerskych
vztahii, navStévé kulturnich a jinych zarizeni apod.).

Dalsi zdravotni problémy

Podle vétSiny dotazanych (57 %) je jejich epileptické onemocnéni
sprovazeno* dalSimi zdravotnimi problémy. Jen vice nez 1/3 (37 %) uvedla,
Ze dalSi zdravotni problémy nema.

Statistickou informaci obsahuje nasledujici tabulka.

DalSi zdravotni problémy — v %

Muzi Zeny Celkem
Praha |Ostatni |Celkem [Praha |Ostatni |Celkem
Ne, nejsou 46,7 37,3 39,2 22,2 36,6 34,2 36,2
ANO — mensi 33,3 39,0 37,8 44,4 34,4 36,0 36,8
AnNno — velké 13,3 16,9 16,2 22,2 22,6 22,5 20,0
Byly jiZ pfekonany - 6,8 5,4 5,6 4,3 4,5 4,9
Neuvedeno 6,7 - 1,4 5,6 2,1 2,7 2,2
Soucet 100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0

Rozdily mezi muzskou a Zenskou populaci se projevuji (posuzovano
statisticky) pomérné velmi slabé. Vétsi rozdil se projevuje predevSim
v ¢etnosti velkych zdravotnich problémi — u muzi v 16 % a u Zen ve 23 %.

Pokud jde o srovnani lokalit (Praha a ostatni), pak muzi z Prahy
uvadéji ponékud cetnéji (47 %), Ze nemaji Zadné dalsi problémy neZ muzi
mimo Prahu (37 %). U Zen je pak, statisticky vyjadieno, opa¢ny pomér. —
Zeny v Praze uvadéji méné ¢asto (22 %) dalsi zdravotni problémy neZ Zeny
mimo Prahu (37 %).

V ¢em spocivaji rozdily v hodnoceni zdravotnich problému mezi
muzskou a Zenskou populaci nebo mezi Prahou a ostatnimi lokalitami
nebylo predmétem Setieni. Bylo by mozné vyjadrit nékteré hypotézy
tykajici se nap¥. zdravotniho stavu, 1ékarské péce, postojii a hodnoceni
obyvatel v zavislosti na pohlavi, lokality, vzdélani, pristupu ke svému zdravi

apod.
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Pokusime-li se o urcité (tezovité) shrnuti v oblasti zdravotniho stavu,
pak Ize (alespont hypoteticky) uvést, Ze soubor dotazanych:

1) povaZuje své epileptické onemocnéni za celoZivotni (52 %) nebo
dlouhodobou zalezitost (10 %), tedy témér 2/3 predpokladaji, Ze
epilepsie je bude provazet dlouhou dobu

2) pro témér 1/3 je epilepsie spojovana se zna¢nym strachem ¢i obavami

3) ¢etnost zachvatu v intervalu dennim, tydennim ¢i mésiénim se
projevuje u 1/5 v piipadé Grand-malu a u 30 % v pripadé dalsich
typu zachvati

4) u vétSiny dotazanych (57 %) je epilepsie provazena dalSimi
zdravotnimi problémy

5) jen mensi ¢ast (18 %) povaZuje svou epilepsii za téZké ¢i spiSe tézké
onemocnéni

Pokud jde o lékarskou péci, miiZeme porovnat vysledky tohoto Setieni
s vysledky ziskanymi pred deseti lety (z roku 1996). Ve vSech trech
aspektech (¢i dimenzich) je hodnoceni lékari pozitivnéjsi. Plati to zejména
0 osobnim pristupu k pacientiim a o diivére pacienti k 1ékaiim.

Statisticky pi‘ehled o hodnoceni zdravotniho stavu 0s0b s epilepsii

Mirné onemocnéni Vazné onemocnéni
% %

Celkové hodnoceni |- lehké 17,0 - spiSe tézké |12,0

epilept. onemocnéni | _ gpi¥e Jehké |32,0 - velmi tézké | 5,0

- celkem 49,0 - celkem 17,0

Doba trvani - kratka 3,0 - cely zivot  |53,0

Frekvence zachvati | 1x ro¢né a 8,0 - denné 4,0

Grand-mal méné ¢asto - tydné 3,0

- meésiéné 13,0

- celkem 20,0

Frekvence zachvata | 1X 1/2 roku 10,0 - denné 7,0

ostatnich A méné casto - tydné 7,0

- mésicné 17,0

- celkem 31,0

Obavy ze zachvati | ne 35,0 - vétSinou 15,0

- stale 17,0

- celkem 32,0

Dalsi zdravotni ne 30,0 - velké 27,0
problémy

Vzhledem k tomu, Ze zprava ma prevazné charakter statistické
informace, dopliiujeme text o nékteré vybrané autentické vyjadreni
dotazanych:

- Epilepsie je zaludnost.
- SmiFil jsem se s tim, Ze je to na doZivoti.
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Od roku 1999 mam pourazovou epilepsii... Zachvaty jsem mél 5x az
6x mésicné, velké s bezvédomim. Po dvou letech se to zménilo. Nyni
mam dva typy zachvati: zahledéni a vétsi zachvaty v noci, maximalné
2x mési¢né... UZivam dva léky.

Mam velké zachvaty 1x za dva mésice. Bojim se zachvatu, ktery by
priSel v autobuse. Zachvat mne vzdy srazi zpatky.

Epilepsie zpiisobila napéti v rodiné — afekty, agresi, ale dodava se,

Ze epilepsie nejen ztéZuje Zivot, ale na druhé strané je to cenna
zkuSenost a hodnota.
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KAPITOLA IIlI.
Lékari a lékarska péce

Jednim z rozhodujicich faktori v Zivoté ¢lovéka s epilepsii je 1ékar
a jeho ¢innost.
V ramci pruzkumu jsme sledovali tyto polozky lékarské péce:
1) odbornou stranku
2) osobni pristup k pacientovi
3) duvéru pacienta k lékari (Iékarim)

Hodnoceni lékarské odborné pomoci
Z. vysledku Setreni vyplyva celkové kladné hodnoceni 1ékarii,
zejména z hlediska odborné pomoci. Na otazku, zda lékar osobam

s epilepsii pomaha, jsme ziskali tyto odpovédi a hodnoceni:

Frekvence odpovédi - v %

Muzi Zeny Celkem
1) Pozitivni
hodnoceni
a. moc pomaha 41,3 50,4 43,9
b. spiSe pomaha 11,2 20,5 17.6
c. vylééeni 2,5 - 1,1
d. zlepsil zdr.stav 25,0 16,2 20,9
a.—d. 80,0 80,1 84,5
2) Diferencované
hodnoceni
- néktery lékar 12,5 6,0 9,1
pomohl, jiny ne
3) Negativni
hodnoceni
- spiSe nepomaha 2,5 0,9 1,6
- nepomaha - 0,9 0,5
4) Nerozhodni 3,7 3,4 3,7
v posouzeni
5) Bez odpovédi 1,3 1,7 1,6
Soucet 100,0 100,0 100,0

Podobné, jako v pripadé odborné stranky lékarské péce, tak
i v hodnoceni osobniho pristupu prevlada spokojenost dotazanych nad
nespokojenymi. Existuje vSak také diferencované hodnoceni a to predevsim
u Zen a respondentii mimo Prahu. Vyraznéjsi prvky nespokojenosti
s lékarskou péci jsme zjistili pri osobnich rozhovorech s pacienty.
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Zeny hodnoti (hodnotily) 1ékaie z hlediska odborné pomoci ponékud
pozitivnéji neZ muzi, zejména formou verbalniho vyjadreni pomoci (velmi
+ spiSe pomaha) v poméru 71 % : 53 %.

Pokud jde o zlepSeni zdravotniho stavu, hodnoti ho muZi pozitivné
castéji (25 %) nez Zeny (16 %).

Z hlediska lokality — respondenti z Prahy uvadéji ¢etnéji (24 %) nez
respondenti mimo Prahu (19 %), Ze 1ékari prispéli ke zlepSeni jejich
zdravotniho stavu.

Osobni pristup k pacientovi

Podobné jako v pripadé odborné pomoci respondenti vyjadrili
v 81 % spokojenost s jejich osobnim pristupem k pacientovi. 16 % pak
uvedlo, Ze nékdy jsou spokojeni, nékdy ne. Nespokojenost vyjadrila jen
2 % dotazanych.

Pokud jde o pohlavi, pak Zeny jsou ponékud spokojenéjsi neZ muzi
(rozdil neni podstatny).

Vétsi rozdily existuji v hodnoceni mezi respondenty z Prahy
a ostatnich lokalit a to ve prospéch Prahy. Podrobnéji viz udaje v tabulce.

Spokojenost s osobnim pristupen lékare - v %

Celkem |Muzi Zeny Praha Ostatni
M+Z celkem |celkem | M+Z lokality
M+Z,
Spokojen(a) 81,1 78,0 81,1 87,9 79,6
Nékdy spokojen(a), 16,2 13,5 18,0 9,1 17,8
nékdy nespokojen(a)
Nespokojen(a) 2,2 4,1 0,9 3,0 2,0
Neuvedeno 0,5 1,3 - - 0,6
Soucet 100,0 100,0 100.0 100,0 100,0

Pokud jde o interpretaci takovych obecnych souhrnnych pojmii jako
je napr. spokojenost, je tieba vzit v ivahu, Ze jejich napln je, ¢i miize byt,
vnitiné zna¢né diferencovana a ovlivnéna mnozstvim faktorti. Kromé toho
i v pripadé, Ze takovy pojem je vyjadi‘en pomoci urcité Skaly, plati, Ze jde
o znak ordinalni, u néhoz jsou intervaly mezi jednotlivymi stupni rizné
velké.

Z hlediska pohlavi — Zenska populace hodnoti lIékaiskou pomoc
castéji pozitivné nez populace muzska (pokud jde o celkové hodnoceni
pomoci), ale pokud jde o zlepSeni zdravotniho stavu, pak muZzi zaujimaji
¢etnéji pozitivni nazor (25 %) nez Zeny (16 %).

Podrobnéji viz 1. tabulka této kapitoly.

Z hlediska lokality (Praha — ostatni) se rozdil v hodnoceni projevuje
v tom, Ze dotazani z Prahy, ¢etnéji neZ mimo Prahu, uvadéji, ze 1ékar
prispél ke zlepSeni jejich zdravotniho stavu (24 % : 19 %).
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Diivéra pacienti k 1ékari

Pro vztah mezi lIékaiem a pacientem je dilezita divéra.

Podle vysledkii Setieni 71 % dotazanych lékari plné divéruje, bez
vétSich rozdili mezi muzi a Zenami. Diferencovana duvéra se pak projevuje
u 16 % v zavislosti na lékari (9 %) a situaci (7 %). Jen nepatrny pocet
(2 %) 1ékari vétSinou neduvéruje. Pokud jde o lokalitu, dotazani v Praze
lékari (Iékaitim) divéruji pIné ponékud méné (67 %) nez dotazovani mimo
Prahu (72 %).

Duvéra k 1ékari - v %0

Muzi Zeny
Praha | Ostatni | Celkem |Praha | Ostatni | Celkem | C€lkem
Ano, plné davéruji 80,0 | 67,8| 70,3| 52,6| 745| 72,1| 71,3
Nékdy ano, nékdy ne 6,7 17| 2,7| 105| 85| 90| 65
Nékterému ano, nékterému ne 6,7 | 10,2 9,4 - | 10,6 9,0 9,2
VétSinou nedivéruje - 34| 27| 53| 11| 18| 22
Nevi -1 118 95| 211 21| 54, 7,0
Neuvedeno 6,7| 51| 54| 105| 32| 27| 38
Soucet 100,0 {100,0 |100,0 {100,0 |100,0 {100,0|100,0

Porovname-li uvedené tri aspekty (stranky) lékarské ¢innosti
a posoudime-li je dle vyjadieni vSech respondenti, zjistime, Ze s osobnim
pristupem lékare k pacientovi je spokojeno 78 % muzi a 81 % Zen. Diivéru
k 1ékarim vyjadrilo 71 % dotazanych s nepatrnym rozdilem muzské
a Zenské populace. Odbornou lékarskou pomoc hodnoti pozitivné 84 %,
slouc¢ime-li vyjadreni ,,Jékai moc pomaha“ (44 %), ,,spiSe pomaha* (18 %),
»doslo ke zlepSeni* (1 %) a ,,zlepSeni zdravotniho stavu* (21 %). Pokud
bychom vzali v ivahu jen jednoznac¢né kladné hodnoceni, pak by se podil
tohoto hodnoceni snizil na 66 %.

Hodnoceni lékaiské péce v CR

Nazory ¢i hodnoceni jsou zietelné diferencované. Pozitivni hodnoceni
vyjadrily vice nez 3/5 (62 %) dotazanych, z toho velmi kladné (18 %)
a zlepSeni (43 %). Vice nez 1/5 (23 %) zastiava nazor, Ze uroven lékaiské
péce v nasi spolecnosti zlistava stejna. Dalsi ¢ast (11 %) uvedla, Ze doslo
ke zhorsSeni.

Z hlediska pohlavi hodnoti Zeny lékafskou péci ponékud méné
pozitivné neZ muzi.

Z hlediska lokality hodnoti respondenti z Prahy lékaiskou péci
castéji pozitivné (73 %) nez respondenti mimo Prahu (59 %).

Podrobné idaje obsahuje nasledujici tabulka.
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Hodnoceni lékarské péce —v %0

Celkem  |Muzi Zeny Praha Ostatni

M+Z |celkem |celkem M+Z. lokality
M+Z.
Velmi kladné 18,4 21,6 16,2 18,2 18,4
Spise se zlepsilo 43,2 445 42,3 54,5 40,8
Zistala stejna 22,7 16,2 27,0 15,2 24,3
Spise se zhorsila 8,1 8,1 8,1 - 9,9
Zhorgila se 30,2 15 4,5 3,0 3,3
Neuvedeno 4,3 8,1 1,8 91 13,2
Soucet 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Opét uvedeme nékolik nazori a hodnoceni dotazanych:

- Existuji urcité bariéry mezi lIékafem a pacientem ve smyslu
odbornik x laik.

- Problémem je uzka specializace 1ékari, kteri se nedokazi na ¢lovéka
divat komplexné a nevnimaji socialni dopady nemoci.

V této souvislosti 1ze doplnit nazory lékari - odbornikil, Ze u nas
dosud neni Sirsi, interdisciplinarni pohled na problém epilepsie. Pokud
jde o rizikové faktory, pak autori uvadéji mimo jiné nepriznivé vlivy
vyvojové, psycho-sexualni a psychosocialni (viz J. Hovorka, R. Herman:
Depresivni porucha u nemocnych s epilepsii obvykle dobfe ovlivnitelna,
presto neurology ¢asto opomijena - Aura, listopad 2006, str. 11)-

- Ted’ uz mame dobrého lékare... Konecné se zacalo néco dit, po dvou
az tirech letech. Zdravotni stav se zlepSuje. DFive jsem se bala néco
rict, dnes uz ne.

- Komunikace s 1ékaikou je naprosto vyborna, pokud odejde
do diichodu, tézZko budu hledat jinou. Zna mne jesté jako studentku,
je skvéla a ma mne na starosti od roku 1991.

- Komunikace je Spatna.

- Lékari nerespektuji problémy pacienta.

- Chodim jen pro Iéky.
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KAPITOLA IV.

Rodina a problémy lidi s epilepsii

Pro Zivot ¢lovéka, zejména s urcitym onemocnénim, ma dilezity
vyznam téz prostiedi, v némz Zije. Jednim z faktoru tohoto prostredi je

rodina.

V uplné rodiné Zije, podle vysledkii Setieni, témér 70 %
dotazovanych, v neuplné rodiné 18 %, mimo rodinu 10 %. Z hlediska
pohlavi nejsou, pokud jde o rodinu, podstatnéjsi rozdily. Urcité, ale malé
rozdily se projevuji napi. mezi osobami Zijicimi v Praze a mimo Prahu.
V uplné rodiné ziji nemocni s epilepsii ¢astéji mimo Prahu.

Podrobnéji viz nasledujici tabulka.

Zivot v rodiné - v %

Muzi Zeny
Praha | Ostatni | Celkem |Praha | Ostatmi | Celkem | C€lkem
Ziji v uplné rodiné 73,3| 67,8 68,9 556| 710| 67,9| 68,3
Ziji v netplné rodingé 13,3| 16,9| 16,2| 22,2| 18,3 | 18,7 | 17,7
Ziji mimo rodinu 67| 85| 81| 16,7| 10,7| 11,6 10,2
Neuvedeno 6,7| 68| 68| 55 - 18| 38
Soucdet 100,0 {100,0 |100,0 {100,0 |100,0 {100,0 |100,0

Soucasti Setfeni bylo zjistit, zda a jaké problémy zpiusobila epilepsie
dotazovaného v rodiné. Podle vysledkii vznikly problémy témér u 23 %
dotazanych (z toho malé ¢i slabé - 14 %, vazné problémy - 9 %). VétSina
dotazovanych (72 %) uvedla, Ze Zadné problémy nezjistili (24 %) nebo
nachazeli v rodiné pochopeni (48 %). Pochopeni nalézaly predevsim osoby
Zijici mimo Prahy (51 %), méné v Praze (36 %).

Podrobnéji viz nasledujici tabulka.

Vliv Zivota rodiny na problémy s epilepsii - v %0

Muzi Zeny
Praha | Ostatni | Celkem |Praha | Ostatni | Celkem | C€lkem
Vazné problémy - 95| 7,6| 15,0 91| 10,1 9.1
Mensi problémy 18,8 12,7| 13,9| 150| 13,1 | 13,4 | 13,6
Zadné problémy 31,3 23,8| 25,3| 35,0| 21,2| 235| 24,2
Pochopeni, pomoc 43, 7| 46,0| 456| 30,0 53,5| 49,6 | 48,0
Neuvedeno 6,2 7,9 7,6 5,0 30, 34| 51
Soucet 100,0 |100,0 |100,0 {100,0 [100,0 {100,0 {100,0
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Opét uvedeme nékolik konkrétnich nazori a hodnoceni:

Reakce rodiny na zjisténi epilepsie: Bylo to tézké, protoZe byla
vyi‘Cena geneticka vada, vzajemné jsme se obvinovali, kdo za to miZe.
Epilepsie zpiisobila napéti v rodiné — afekty, agresi, ale dodava se, Ze
epilepsie nejen ztéZuje Zivot, ale na druhé strané je to cenna
zkuSenost a hodnota.

ManzZel je fantasticky, mam v ném oporu. Rodina manzela to celkem
dobre zvladala... Matka manzZela je psycholozka, ale zpocatku to s ni
nebylo jednoduché.

Nic mi nikdy nezakazovali - oba rodice jsou l1ékari.

Po vyi€eni diagnézy se mnou ¢ast rodiny viibec nekomunikovala.
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KAPITOLA V.

)4

Skola a epilepsie

Pokud jde o S$kolu, byly zde sledovany predevSim dva pohledy
na nékteré stranky socialniho postaveni ve Skole:
a) vliv epilepsie na S$kolni prospéch
b) vliv zakladnich skupin (ucditeli, spoluzakiu, kamaradu)

Vliv na Skolni prospéch je negativni a pozitivni. Negativni vliv
na Skolni prospéch uvedla 1/3 dotazanych, ¢etnéji Zeny (37 %) nez muzi
(29 %). Témér stejny pocet respondentii odmita negativni vliv epilepsie
na Skolni prospéch.

Za vyznamné zjiSténi lze povaZovat, Ze ¢ast dotazanych (10 %) uvedla
téz pozitivni vliv epilepsie na jejich vlastni prospéch.

Vliv epilepsie na Skolni prospéch - v %

Negativni Pozitivni
Muzi Zeny Celkem |Muzi Zeny Celkem
Velmi vyrazné 75 17,8 13,6 1,3 6,8 4,1
Spise ano 11,3 10,2 10,6 1,3 3,4 2,6
Nékdy 10,0 8,5 9,1 2,6 3,4 3,1
Spise ne 8,7 11,8 10,1 5,3 6,0 5,7
Ne 23,8 15,2 18,7 19,7 16,2 17,6
Neuvedeno 38,7 37,3 37,9 69,7 65,0 66,8
Celkem 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Skola predstavuje v Zivoté ¢lovéka diileZitou instituci a to nejen
pokud jde o oblast vzdélani, presnéji znalosti a dovednosti, ale ovliviiuje
také oblast socialni, socialnich vztahii. Soucasti sociologického Setieni bylo
zjistit, jak se vyznamné socialni subjekty (ucitelé, spoluzaci, kamaradi)
mohou podilet na problémech, které maji osoby s epilepsii. Z celého
rozsahu moznosti piisobeni vlivu jsme sledovali jen jeden znak a to Cetnost,
respektive podil vybranych socialnich skupin na problémech. Slo piedeviim
o vystiZeni urcité atmosféry, klimatu ve Skolach.

Z uvedenych tii skupin subjektii se, podle sdéleni dotazovanych,
na problémech osob s epilepsii podileli cetnéji ucitelé a spoluzaci, v mensi
mife kamaradi. Z hlediska pohlavi pak Cetnéji uvadély negativni vliv Zeny,
neZ muzi.

Podrobnéji v nasledujici tabulce.
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Lidé, kteri se podileli na potizich lidi s epilepsii — v %

Socialni skupina Cetnost, podil
VSichni  |Ngkteti | Zadni Neuvedeno
U muzi 2,7 9,5 37,8 50,0
Uditelé U Zen 4,5 24,3 24,3 46,8
Celkem 3,8 18,4 29,7 48,1
Spoluzaci U muzi 14 10,8 36,5 51,3
U Zen 8,1 19,8 26,1 46,0
Celkem 54 16,2 30,3 48,1
Kamaradi U muZzi 1,4 2,7 41,9 54,0
U Zen 4,5 9,9 28,8 56,8
Celkem 3,2 7,0 34,1 55,7

Pisobeni (vliv) je moZno charakterizovat jako znacné
diferencované.

Ponechame-li stranou respondenty, ktefi na danou otazku
z riznych divodi neodpovédéli (50 %), napi. maji znaény ¢asovy odstup
od Skolni dochazky ¢i byli neochotni apod., pak Ize souhrnné uvést, Ze podil
téch, kteri se na potizich viibec nepodileli (kategorie Zadni) byl vétSinou
vEtsi neZ téch, kteri se na potizich néjakym zpiisobem podileli, s vyjimkou
Zen, pokud jde o ucitele a spoluzaky.

Vysledky Setfeni ukazuji, Ze vliv na osoby s epilepsii (a zi'ejmé nejen
u této skupiny osob) mohou, byt’ v malém rozsahu statistiky, mit
celoskupinovy charakter, coZ miize byt uréitym varujicim signalem.

Dilezitou signalizaci je, Ze Zeny vnimaji vliv intenzivnéji (alespon
kvantitativné) nez muzi. Diivody, které k tomu vedou, nebyly predmétem
Setieni.

Lidé, kteri se podileli na potizich lidi s epilepsii

Socialni Pocet odpovédi abs.
skupina Vsichni Nékteri ZAadni
Praha | Ostatni | Celkem |Praha | Ostatni | Celkem | Praha | Ostatni | Celkem

U muzi |- 2 2 2 5 7 5 23 28

Ucitelé U Zen 1 4 5 4 23 27 8 19 27
Celkem |1 6 7 6 28 |34 13 |42 |35

Spoluzaci |U muzi |- 1 1 3 5 8 5 |22 |27
U Zen 2 7 9 4 18 22 6 23 29
Celkem |2 8 10 |7 23 |30 11 |45 |56

Kamaradi | U muzi |- 1 1 - 2 2 7 24 31
U Zen - 5 5 4 7 11 8 24 32
Celkem |- 6 6 4 9 13 15 48 63
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Opét uvedeme nékolik konkrétnich nazori a hodnoceni:

Hodné ¢asto jsem ve Skole nebyla, bylo to psychicky naro¢né. Reakce
ve Skole byly vétSinou dobré. Ze spoluzaki vsak o epilepsii nikdo
nevédél. Nevim vSak, jak by se chovali, kdyby o epilepsii védéli.
Zakladni S$kolu jsem vychodila, ale problémy na druhém stupni jsem
méla. V disledku 1€k a inavy jsem nezvladala ucivo, nestihala jsem.
Ucitelé mne chtéli preradit do zvlastni Skoly.

Ve Skole jsem narazila na Sikanu ze strany spoluzakii; ucitelky nebyly
schopny adekvatné reagovat. Mély by absolvovat kurz o epilepsii.

Ve §kole Zadné problémy nebyly.

Ucitelka byla velice vstFicna, méla pochopeni.

Z. nékolika Skol jsem musel kviili epilepsii odejit; pét let jsem mél
individualni vyuku, matka mne ucila doma.
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KAPITOLA VI.

Epilepsie a profesni draha

Na zakladé predchozich Setieni, kdy byl prokazan vliv epilepsie na
utvareni a realizaci profesniho Zivota, byla i do této etapy Setfeni zarazena
podobna problematika.

V prvé radé jde o poéatecni stadium — volbu Skoly (po ukonceni
zakladni Skolni dochazky), dale pak vybér povolani a nasledné zaméstnani.

Podobné jako v predchozich otazkach jsou i v tomto pripadé
odpovédi diferencované. Pri hledani pri¢in je nutno brat v iivahu stupen
a charakter epileptického onemocnéni (podrobné viz tabulka o zdravotnim
stavu).

Vyrazny vliv epilepsie se projevil predevSim pri volbé povolani,
nastupu do zaméstnani (a moZnosti setrvani v ném) a pri vybéru Skoly.
Nasleduje strucny statisticky prehled.

Stupen vlivu - v %

1, 2. 3. 1-3
Ano, vyrazny SpiSe ano Castecny Celkem

M |Z C M |Z C M |Z C M |Z C

Privybéru |20,3|27,0/24,3/8,1 |54 (6,4 |41 |36 3,8 [32,5]/36,0/34,5
skoly

Privolbé |30,1{23,4|26,5/8,1 |8,1 |81 (41 9,0 |7,0 [42,3(40,5[41,6

povolani

P¥i nastupu {23,0/19,8/21,1|54 |81 |70 |81 (7,2 |7,6 |36,5|351|65,7

do zamést.

Pri setrvani | 24,3/18,0/20,5/54 6,3 |59 |54 |45 (49 |35,1(28,8|31,3

V zamést.

P¥i soukr. 57| 2,7| 3,8/6,8 |- 2,7 2,7 |- 1,1 |15,2| 2,7| 7,6

podnikani

SpiSe ne Ne Neuvedeno

Muzi |Zeny |[Celkem |MuZi |Zeny |Celkem |MuZi |Zeny | Celkem

Privybéru (54 |63 |59 23,0 (171 |19,4 (39,2 |40,5 |40,0

Skoly

P¥i volbé 14 2,7 2,2 16,2 (126 (14,1 (39,2 (44,1 |422
povolani

Pfi nastupu |- 3,2 2,2 216 |198 |205 |459 (414 |416
do zamést.

Prisetrvani |54 |45 49 18,9 (19,8 (194 |405 |46,8 (443

V zamést,

Prisoukr. |- 1,8 1,1 150 |135 (141 |70,3 |82,0 |77,3

podnikani
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Ze ziskanych dat miZeme odvodit, Ze nejcastéji se projevuje vliv
epilepsie pri volbé povolani, vybéru S§koly a nastupu do zaméstnani (tyto tii
stranky utvareni socioprofesni drahy a Zivota jsou uvadény v 35 — 42 %).
Ponékud méné casto pak pri setrvani v zaméstnani, udrZeni se v ném.
Pritom rozdily mezi muzskou a Zenskou populaci zde nejsou nijak vyrazné.

Pomérné zretelné se projevuji rozdily mezi muzi a Zenami, pokud
jde 0 mozZnosti soukromého podnikani. MuZi pocit’uji omezeni podstatné
castéji nez zZeny.

Najit zaméstnani a setrvat v ném, udrzZet se v ném, je pro podstatnou
¢ast osob s epilepsii velmi problematické. Podle nékterych zahrani¢nich
statistik zistava asi 25 % téchto osob trvale bez prace. KdyzZ uz si néjakou
pravidelnou praci najdou, pak béhem ni takika pravidelné narazeji
na nepodloZené a neopodstatnéné predsudky a nejriznéjsi obstrukce
(pirevzato z Einfille, 21, 2002 — citace: Aura 128/2003, str. 22).

Hodnoceni spokojenosti s pracovni ¢innosti

Z. celého vyzkumného souboru vyplyva, Ze pracuje 45 %
dotazanych, ostatni uvadéji, Ze bud’ nepracuji (36 %) nebo na danou otazku
neodpovédéli.

Pokud jde o spokojenost se svou pracovni ¢innosti (bereme v ivahu
jen tu cast, ktera uvedla, Ze pracuje), je vysoky podil spokojenych (43 %)
nebo spiSe spokojenych (25 %), tedy dohromady 68 %. Nespokojenych je
necelych 10 %.

Rozdil mezi Zenami a muZi neni nikterak podstatny, vétsi rozdily
byly zjiStény u respondentt z Prahy a mimo Prahu. Respondenti z Prahy
jsou vice spokojeni nez respondenti mimo Prahu.

Podrobné statistické informace obsahuje nasledujici tabulka.

Spokojenost s praci, pracovni ¢innosti — v %

Stupeii Muzi Zeny Celkem
spokojenosti

Praha |Ostatni | Celkem |Praha |Ostatni | Celkem
Spokojen(a) 444 | 40,7 | 41,7 | 50,0 | 43,2 | 44,7 | 434
Spise spokojen(a) 33,3 | 22,2 | 250 | 40,0 | 21,6 | 25,5 | 25,3

Nékdy ano, nékdyne | 11,1 | 29,6 | 25,0 24,3 | 19,1 | 21,2

Spise nespokojen(a) 11,1 7,4 8,3 | 10,0 8,1 8,5 8,4

Nespokojen(a) 2,7 2,1 1,2

Soucet 100,0 |100,0 {100,0 |100,0 {100,0 |100,0 [100,0

Pozoruhodné je, Ze nespokojenych s praci je velmi malo.
Opét uvedeme nékolik konkrétnich nazori a hodnoceni:
- Zaméstnavatel si radéji vybere nékoho bez zdravotnich potizi. Systém

chranénych pracovist’ je Spatny.

27




Po piilro¢nim ,,marodéni“ jsem dostal plny invalidni diichod. Z toho
vyplyva miij nynéjsi stres.

VétSinou jsem pracoval jako pomocnik znamych. Nikde v podnicich
jsem nepracoval. Kdyz firmy zjistily, Ze mam epilepsii, nikdy mne
nevzaly i kdyZ jsem jim vysvétlil, Ze jde o zachvaty malé a v noci,
které nikoho neohrozuji. Prace mi chybi, chybi mi byt mezi lidmi.
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KAPITOLA VII.

Osoby s epilepsii a Sirsi socialni prostiedi

Osoby s epilepsii (podobné jako ostatni lidé) se nesetkavaji jen s lidmi
z bezprostiedniho socialniho okoli (jako jsou nap¥. rodinni prislusnici,
uclitelé, spoluzaci, kamaradi, lidé v zaméstnani), ale také s dalSimi subjekty
charakterizujicimi Sirsi socialni kategorie - obCany, verejnost a v naSem
pripadé i kategorii uradu.

Obcané a osoby s epilepsii

Vztah mezi uvedenymi socialnimi subjekty byl ve vyzkumu
charakterizovan ¢tyFmi variantami: pochopenim, pomoci, lhostejnosti
a odmitanim, vyjadienymi na pétistupnové Skale. Podle vyjadreni
samotnych respondentii se témér polovina z nich setkava vzdy nebo
vétSinou s pochopenim ob¢ani. S nepochopenim se pak setkava 6,5 %

a témér 1/4 dotazanych uvadi, Ze nékdy se setkava s pochopenim, jindy
s nepochopenim.

Pokud jde v§ak o pomoc, pak je hodnoceni méné priznivé témér
u 30 %, s pomoci se setkava vzdy 7 % a vétSinou 22 %.

S lhostejnosti nebo odmitanim se setkavaji osoby s epilepsii pomérné
malo. Podil osob, které se s lhostejnosti nesetkavaji je 6 % nebo vétSinou
nesetkavaji 11 %, coZ je dohromady 17 %. Podobné je tomu i v pripadé
odmitani.

Podrobné informace obsahuje nasledujici tabulka.

Osoby s epilepsii a veirejnost (ob¢ané)

Vztah 1 2 3 . 5. e e |«
Vidy | Vétsinou | Nékdy | VétSinou Ne 2 % < >§ X
ano ne | 278>

abs. [% |abs. [% |abs. [% [abs. [% J[abs. [% | |*
Pochopeni |M| 6 |81 [30 40517 |230| 4 | 54| 2 | 2,7|79,7 2031000
7 118 [16,2 |33 [29,7(28 |252]| 5 45| 1 0,9|76,6 |23,4|100,0
Cl|24 (13,0(63 (34,145 (243 9 49| 3 16|77,8|22,2|100,0
Pomoc M| 5 |68 |21 |284|14 [189| 3 | 41| 2 | 2,7/60,8 39,2 |100,0
AR 72 120 |18,0|26 [234| 5 45| 1 0,9 |54,1 (45,9 |100,0
C |13 7,1 |41 222140 |216]| 8 43| 3 1,6 |56,8 |43,2 |100,0
Lhostejnost [M| 2 |27 | 9 [12213 |17,6|12 |162| 5 | 6,7 52,7 |47,3|100,0
71 2 1,8 (10 9,027 |243| 8 72| 6 54 (47,7 152,3 |100,0
Cl| 4 22 |19 10,340 |21,6|20 |10,8 |11 5,9 150,8 |49,2 | 100,0
Odmitani M| 1 |14 |10 |135] 9 |122| 7 | 95|10 |13,5 50,1 |49,9 |100,0
Z|1 [09|4 |36(20 [180| 9 | 81[13 |[11,7|42,3|57,7 1000
Cl| 2 1,1 |14 76129 |15,7 |16 8,623 |12,4|45,4|54,6 |100,0
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Z uvedenych statistickych dat vyplyvaji nékteré rozdily v hodnoceni
u muzské a Zenské populace. VEétSinou nejde o statisticky vyznamné rozdily.
Lze zaznamenat, Ze Zeny se ¢astéji nez muzi vidy setkavaji s pochopenim.

Udaje o vztahu ob¢anii k osobam s epilepsii jsou uvedeny v jiné
varianté a to ve statistickém usporadani bez respondentii, ktefi na danou
otazku neodpovédéli.

Vztah obCanii k osobam s epilepsii - frekvence odpovédi - v %

Vidy VétSinou | Nékdy | VétSinou |Ne Soucet
ano ne
Pochopeni |16,7 43,8 31,2 6,3 2,1 100,0
Pomoc 12,4 39,0 38,1 7,6 2,9 100,0
Lhostejnost | 4,2 20,2 42,6 21,3 11,7 100,0
Odmitani 2,4 16,7 34,5 19,0 27,4 100,0

Udaje v tomto uspoiadani piesnéji charakterizuji vztahy mezi
dvéma kategoriemi (skupinami) osob. Podle téchto udaji je obraz vztahii
pozitivnéjsi — 3/5 dotazanych uvadéji, Ze nachazeji pochopeni vzdy (17 %),
nebo vétSinou (44 %) a jen u nepatrné mensiny (8 %) se s pochopenim
nesetkavaji. Pomérné priznivé hodnoceni (i kdyZ statisticky méné cetné) se
vztahuje na pomoc — vice nez 1/2 dotazanych odpovédéla, Ze se setkavaji
s pomoci vzdy (12 %) nebo vétsinou (39 %).

Také informace o lhostejnosti a odmitani nabyvaji jiné podoby. —
Podil téch, ktefi se setkavaji s obéma formami vztahii je mensi nez podil
téch, kteri se s nimi nesetkavaji.

I'Jf'ady a jejich vztah k osobam s epilepsii

Hodnoceni vztahu uradi (dfednikii) k osobam s epilepsii je
ve statistickém pi‘ehledu uvedeno v nasledujicich tabulkach. Podobné jako
v pripadé ob¢anii je i zde hodnoceni zna¢né diferencované.

Také v tomto pripadé jsou informace uvedeny ve dvojim uspoiadani.
Nejprve hodnoceni v§ech dotazanych a poté jen téch, ktefi na danou otizku
odpovédéli.

Nazory respondentii (véetné neuvedenych odpovédi) — v %

Celkem
Vidy Vétsinou | Nékdy Vétsinou | Ne 1-5 |Neuvedeno |Soudet
ano ne celkem
Pochopeni |92 27,0 20,5 54 2,8 64,8 |35,2 100,0
Pomoc 49 18,4 18,4 3,8 3,8 49,2 50,8 100,0
Lhostejnost |1,1 11,3 13,5 11,9 59 43,8 [56,2 100,0
Odmitani 0,5 4,9 13,5 11,3 9,7 40,0 (60,0 100,0
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Nazory respondentii (pouze téch, kter'i odpovédéli)

Obcané Uiady
Vidy Ne Vidy Ne
+ vétSinou ano |+ vétSinou ne + vétsinou ano |+ vétSinou ne
abs. % abs. % abs. % abs. %
Pochopeni |61 60,5 8 8,1 56 55,9 13 12,5

Pomoc ol 514 |11 10,5 |47 47,3 |15 15,4

Lhostejnost | 24 244 |33 330 |28 284 |41 40,8

Odmitani |21 21,1 |43 434 |14 13,6 |53 52,7

Z uvedenych dat Ize odvodit, Ze urady méné Casto zaujimaji negativni
postoje ve srovnani s ob¢any, ale tyto rozdily nejsou prilis velké.

Opét nékolik nazoru a hodnoceni:

- Urdcité nepochopeni epilepsie u ob¢ani je ¢asté a nékdy je spojeno
s posméchem.

- Asi v lidech porad je, Ze by se nemocni méli schovavat jako drive.

- Epilepsie nékteré obcany dési - v€etné ¢asti zdravotniho personalu.

- Lidé nejsou informovani a podle toho jednaji, boji se a strani se osob
s epilepsii. Osobni zazitek: Muz utrpél zachvat typu Grand —mal
na ulici, kolemjdouci se rozutekli, nikdo mu nepomohl a nezavolal ani
lékare.

- Obcané se o osoby s epilepsii nezajimaji, ani o jejich problémy.
Dnesni spole¢nost je zahledéna do sebe.
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KAPITOLA VIILI.

Sebehodnoceni, sebeidentifikace

Sebehodnoceni, sebepoznani predstavuje velmi dilezity prvek
v Zivoté ¢lovéka, nejen z hlediska poznani, ale také jako ,,prostredek*
uplatnéni se, prosazeni se.

»Zakladem pro oceniovani vlastnich mozZnosti je obraz vlastni osoby
(ego) a veliké nebo malé Sance, které si jedinec prisuzuje, se pak spojuji
v silnou nebo slabou motivaci.“ (M. Nakone¢ny: Psychologie osobnosti
- Academia Praha, 1998 - str. 215).

Sebepoznani zahrnuje rizné dimenze obrazu o vlastnim ja. Mimo
jiné obsahuje dimenzi ,,socialniho ja*, tj. obraz o své spoleCenské, socialni
pozici.

V naSem Setfeni se problematika sebehodnoceni omezila na dva
aspekty: 1. posouzeni sebe sama v konfrontaci s jinymi lidmi, zejména
s ohledem na epileptické onemocnéni, 2. posouzeni sebe sama z hlediska
optimismu ¢i pesimismu jako vlastnosti, které ovliviiuji motivaci k ¢innosti
a puisobi jako motivacni faktor vychazejici z pojeti vlastni osobnosti.

Sebehodnoceni z hlediska srovnani s jinymi lidmi

V predchozich vyzkumech (nap¥. z roku 1996) se 2/5 osob s epilepsii
vyjadrily slovy: ,,Jsme preci kazdy jiny.“

V naSem hodnoceni témér 1/2 (46 %) dotazovanych zastava nazor,
Ze se od ostatnich lidi neodliSuje. Nelze v§ak prehlédnout, Ze nemala ¢ast
jistou odliSnost v té ¢i oné mire pripousti. Tuto ¢ast tvori zhruba 2/5 (45 %),
ale jednoznacné se vyjadrila jen nepatrna cast (6 %). U ostatnich se jista
odliSnost pripousti v podobé formulace - spiSe ano (8 %) nebo nékdy ano
(31 %).

Pocit odliSnosti od ostatnich lidi — v %0

Muzi Zeny Celkem

Praha |Ostatni | Celkem |Praha |Ostatni | Celkem |Praha |Ostatni |Celkem

Ne, nema 46,7 | 48,3 | 480 | 389 | 456 | 445 | 425 | 46,7 | 459

Nékdy ano | 26,7 | 233 | 240 | 389 | 359 | 364 | 333 | 309 | 314

Nékdy ne - 3,3 2,7 5,6 1,1 1,8 3,0 2,0 2,2
Spise ano 20,0 | 16,7 | 13,3 - 54 45 9,1 7,9 8,1
Ano, ma - 50 4.0 8,7 7,3 7,2 5,9

Neuvedeno 6,7 | 3.3 8,0 | 16,7 | 3,3 59| 121 | 53 6,5

Soucet 100,0 {100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0 |100,0

Z uvedenych dat 1ze odvodit nékteré odliSnosti, zejména v hodnoceni
muZzi a Zen. MuZi zastavaji ponékud castéji nazor, Ze se od ostatnich lidi
neodliSuji. Urcitou miru ,,odliSnosti* pripoustéji Castéji Zeny (48 %) nez
muZzi (41 %).
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V sebehodnoceni (v linii optimista, pesimista) se témér 2/3 dotazanych
povaZuje za optimistu (jednoznac¢né 29 %, prevazné 36 %). Z toho Zeny
vyjadiuji optimismus ¢astéji neZ muzi.

Vice nez 1/4 dotazanych se charakterizovala jako pesimista
(jednoznacné vSak jen 7 %).

Pri interpretaci uvedenych dat je tieba vzit v ivahu, Ze znacna ¢ast
na danou otazku neodpovédéla (v pripadé pesimismu dokonce vétSina).

Podrobnéji v nasledujici tabulce.

Sebehodnoceni
Optimista Pesimista
Muzi Zeny Celkem Muzi Zeny Celkem
abs. |% |abs. |% |Abs. |% |abs. |[% |abs. |% |abs. |%
Ano 19 25,7 35 31,5|54 29,21 7 94| 6 54| 13 7,0
Spise ano |25 338] 41 | 36,9(66 35,715 20,3 (22 19.8| 37 | 20,0
Spise ne 11 149| 5 45(16 86| 9 12,2 |14 126| 23 | 12,4
Ne 2 2,7 - - 2 11] 6 8,1| 8 72| 14 7,6
Neuvedeno |17 230( 30 | 27 |47 25,4 |37 50,0 - 550( 98 | 53,0
Soucdet 74 100,0 /111 |100,0|185 |100,0|74 100,0 |50 100,0 1185 |100,0

Kdybychom porovnali vysledky Setfeni z roku 2006 a 1996, pak
bychom zjistili, Ze podil osob oznacujicich se za optimisty je v Setfeni z roku
2006 podstatné vyssi (65 %) nez byl v roce 1996 (48 %).

Pii hodnoceni vlastni osoby by mél ¢lovék vzit v ivahu dva momenty:
sebehodnoceni (jak sam sebe vidi, posuzuje) a hodnoceni jinych (jak jej
vidi, posuzuji ostatni lidé a to jak z izkého tak SirSiho prostiedi, okoli).
Teprve na zakladé obou momentii se vytvari zrala socialni osobnost.

Statusova stratifikace

Sebehodnoceni dotazanych bylo doplnéno o jejich sebezarazeni
do statusové stratifikace, respektive hierarchie.

Soudoba spole¢nost se za¢ina zietelné diferencovat a to nejen
horizontalné, ale predevSim vertikalné.

Zajimalo nas, jak se v soucasné hierarchii zarazuji (sebezarazuji)
osoby s epilepsii (respondenti naseho Seti‘eni).

Podle o¢ekavani se vétSina (75 %) zaradila do stFednich vrstev, 17 %
do vyssi stiedni vrstvy a 57 % do nizsi stfedni vrstvy. K dolni vrstvé se
zaradila jen menSi ¢ast, témér kazdy 12ty dotazany a jen 3 % Kk horni
vrstvé.

Podrobnéji viz udaje v nasledujicich tabulkach.
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Statusova diferenciace - sebezarazeni

Muzi Zeny Celkem
Praha Ostatni | Celkem |Praha Ostatni | Celkem
abs. (9% |abs. |[% |abs. |% |abs. |% |abs. [% |abs. (% |abs. |%
Horni - - 1) 1,7 11 1,3 - -1 5 54| 51| 45 6 | 3,2
VysSi stiedni | 3 |200] 9[152] 12 [162] 4[222] 16 [17,2] 20 [180] 32[173
Ni7&i stfedni | 10 [66,7| 36 [61,0| 46 [62,2] 8 [44,4| 52 [55,9| 60 [54,1| 106 |57,3
Dolni -1 -1 6]102] 6] 81] - -| 13 |14,8] 13 [11,7] 19]10,3
Neuvedeno 2 1133 7]11,9] 9[122] 6333 7| 75| 13[11,7] 22119
Soudet 15 (100 | 59 (100 | 74 [100 | 18 [100 | 93 [100 [111 [100 | 185 [100
Praha Ostatni lokality Celkem
Horni - 3,9 3,2
VysSi stiredni 21,2 16,5 17,3
Nizsi stfedni 54,5 57,9 57,3
Dolni - 12,5 10,3
Neuvedeno 242 9,2 11,9
Soudet 100,0 100,0 100,0

Porovname-li vysledky z roku 1999 a 2006, miiZeme uvést, Ze podil
optimisti se zvysil, ale soucasné se zvysil i podil pesimistii. Z Sefeni z roku
1999 pomérné zietelné vyplyva, Ze optimismus a pesimismus, respektive
pocet optimistii a pesimistii, souvisi s frekvenci zachvati.
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KAPITOLA IX.
Duvéra Kk ostatnim lidem

Duvéra k lidem a institucim, které ¢lovéka obklopuji a v té ¢i oné
mifre s nimi prichazeji do styku, kontaktu, ma duilezity vyznam pro pocit
jistoty, jako jedné z podstatnych socialnich, socialné psychologickych
potieb.

V ramci Setfeni jsme pozadali respondenty, aby vyjadrili stupen
diivéry (na tii stupnové Skale: plna, ¢aste¢na a Zadna diivéra) ke dvanacti
vybranym subjektiim (lidem a institucim) a to tém, s nimiz se stykaji
bezprostifedné (bez ohledu na ¢etnost kontaktii) i zprostredkované.

Ze sledovaného souboru vybranych subjektii l1ze, podle ¢etnosti
vyjadreni divéry ¢i nedivéry, subjekty rozdélit do ¢tyr skupin:

1. Prvni ,,skupinu“ tvori subjekty s nejvyssi Cetnosti vyjadiené divéry
(jsou to rodinni prislusnici — otec, matka, sourozenci a 1ékari).
Uvedené osoby ziskaly vysoky podil davéry (vZdy jim divéruje
60 — 83 % dotazanych). Udaje o 1éka¥ich 1ze posoudit s idaji v jedné
z predchazejicich tabulek (II1. kapitola: Lékari a 1ékarska péce).
Do druhé ,,skupiny* Ize zaradit ucitele.

Treti ,,skupinu® tvori vrstevnici, ob¢anska sdruzeni a zaméstnavatelé.

4. Ctvrta,skupina® zahrnuje subjekty, které ziskaly nejmensi pocet
vyjadreni divéry a kvantitativné vyrazné prevysuje podil
respondentii, ktefi vyjadiruji nediivéru, nad témi, kterym diivéruji

(ufednici, ostatni obfané, stat a zejména politické strany).

W N

V prvnich dvou skupinach prevazuje podil respondenti, kteri
uvedenym subjektiim plné diivéiuji nad témi, kterym vyjadiuji nedavéru.
U 3. a 4. skupiny je tomu obracené, viz nasledujici tabulka.

Diivéra: Kdo patii k lidem, jimzZ je davérovano — v %

Vidy plné Césteéné nékdy Ne
Muzi Zeny Celkem | Muzi Zeny Celkem | Muzi Zeny Celkem
Otec 76,5 76,8 |73,2 |13,7 |20,8 |179 | 98 | 83 | 8,9
Matka 82,8 1835 83,2 |13,8 [143 |141 | 34 | 22 | 2,7
Sourozenci 66,7 |71,2 69,2 30,0 [20,5 |248 | 33 | 82 | 6,0
Vrstevnici 6,7 [23,1 |16,4 (84,4 |67,7 |745 | 89 | 92 | 9,1
Uditelé 31,0 1194 24,6 |55,2 |66,7 [615 [13,8 (139 [139
Lékari 58,9 644 62,2 [37,5 [345 |357 | 36 | 1,1 | 21
Ufednici 2,5 (10,7 | 7,3 |57,5 |66,1 |62,5 |40,0 |23,2 |30,2
Ostatni ob¢ané -1 791 44 |615 |784 |71,1 |385 |13,7 |245
Zaméstnavatel 16,7 | 7,9 |12,2 |61,1 |73,7 |67,6 |22,2 |18,4 |20,3
Obcanské sdruzeni 17,2 |16,7 |16,9 |55,2 |50,0 /52,3 |27,6 |33,3 |30,8
Stat 81| 6,1 | 7,0 48,6 |[55,1 |52,3 |43,2 |38,8 40,7
Politické strany 5,0 - | 25 (125 (31,7 (22,2 |82,5 |68,3 |75,3

Pozn.: v tabulce jsou zahrnuti jen respondenti, ktefi na tuto otizku odpovédéli.
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Prehled o diivére a nediivére vybranych subjekti — v %

PIna divéra |Nediivéra
Otec 73 9
Matka 83 3
Sourozenci 69 6
Vrstevnici 62 2
Ucitelé 25 14
Lékari 16 9
Ufednici 12 20
Ostatni ob¢ané 17 31
Zaméstnavatel 7 30
Obcéanské sdruzeni | 7 41
Stat 4 25
Politické strany 3 75

Pfi podrobnéjsim rozboru zjistime, Ze existuji, pokud jde
o vyjadieni davéry, urcité rozdily mezi muzi a Zenami a lokalitou Prahy
a mimo Prahu. Pokud jde o rozdily mezi pohlavim, pak se urcité rozdily
projevuji v diivére sourozenciim, lékaiim a vrstevnikiim (Zeny uvadéji
podstatné ¢astéji divéru této kategorii osob nezZ muzi). Pokud jde o ucitele,
pak vyssi ¢etnost diivéry jsme zjistili u muzi nez u Zen (31 % : 19 %).
Urcité rozdily se projevuji v diivére urednikii a ostatnim ob¢antim (Zeny
vyjadiuji duvéru ¢astéji neZ muzi), v pripadé zaméstnavatel je pomér
opacny, muzi vyjadruji diivéru castéji nez Zeny (17 % : 8 %). Nékteré
rozdily v diivére sledovanych skupin (kategorii) osob jsme zjistili
u respondentii podle lokality (Praha, mimo Prahu). Muzi z Prahy vyjadruji
diivéru nejcastéji sourozencim, otci, Iékari a matce, zatimco poradi u muzia
mimo Prahu je odliSné (matka, otec, sourozenci, 1ékar).

U Zen je poradi divéry u uvedenych ¢tyr skupin subjekti ponékud
odlisné, Ize jej v pirehledu vyjadrit takto:

Zeny

Poradi Praha Ostatni lokality
1. matka Matka

2. otec Sourozenec

3. l1ékar Lékar

4, sourozenec Otec

Pozn.: uvedené poznatky nelze zobeciiovat pro celou populaci osob s epilepsii.

Dodatek: Partnefi nebyli do tohoto souboru technickym nedopati-enim
zahrnuti.
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KAPITOLA X.

Vztah mezi jednotlivcem a spolecnosti — odpovédnost za utvareni podminek
Zivota

V této Casti se pokusime o urcité souhrnné vyjadreni vztahu mezi
jednotlivcem (v tomto pripadé osobou s epilepsii) a ostatni spole¢nosti
a jejimi institucemi (statem, vladou a trhem jako vyslednym ekonomickym
faktorem fungovani celé spole¢nosti). V podstaté jde o odpovéd’ na otazku
odpovédnosti jedince za sviij Zivot, zejména zajiSténi jeho podminek.
Nazory respondentti uvadime podrobné v nasledujici tabulce.

Posouzeni odpovédnosti za podminky Zivota — v %

Muzi Zeny Celkem
Praha | Ostatni | Celkem | Praha | Ostatni | Celkem abs. %
1. stat a vlada 13,3 | 20,0 | 18,7 | 27,7 | 21,0 | 22,0 40 20,7
2. spiSe stat a vlada 13,3 | 150 | 14,7 | 222 90| 110 24 12,4
3. stat, trh a jednotlivec 53,3| 350 | 38,7 | 16,7 | 350 | 322 | 67 34,7
4. spiSe kazdy jednotlivec -] 83| 67| 56| 60| 59| 12 6,2
5. trh - - - -1 10 0,8 1 0,5
6. kazdy sam za sebe 20,0 | 13,3 | 14,6 56| 16,0 | 13,6 28 14,5
7. neuvedeno - 8,3 6,7 222 | 12,0| 13,6 21 10,8
Soucet 100,0 | 100,0 | 100,0 | 100,0 | 100,0 | 1000 | 193 |100,0

Pozn.: absolutni pocet odpovédi je vétSi néz pocet dotazanych,
protoZe respondenti mohli uvést vice variant.

Po shrnuti Gdaji vyplyva, Ze podle respondentii je mira odpovédnosti
rozdélena nasledovné:
odpovédi v %

- kazdy sam 21,00
- stat, vlada 33,00
- trh 00,50
- stat, trh, jednotlivec 35,00
- neuvedeno- 11,00

Z. uvedenych dat Ize odvodit, Ze respondenti zastavaji nazor, ze
jedinci si mohou zajistit podminky svého Zivota jen v omezené mire.
Na samotné piuisobeni trhu, trzniho hospodarstvi ,,spoléha“ v nasem
vyzkumném souboru pouze jeden respondent. Nejvétsi ¢ast dotazanych
predpoklada, Ze by mélo jit o soucinnost statu — trhu — jednotlivci
s vyraznym podilem statu a vlady. I z jinych nazori osob s epilepsii
miizeme vyvodit, Ze tito lidé nespoléhaji jen na pomoc ostatnich, ale
zdiuraznuji vyznam vlastni aktivity.
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Respondenti se kromé ke shora uvedenym problémim stru¢né
vyjadiovali k ¢innosti Spole¢nosti ,,E¢ a ¢asopisu Aura. V rozhovorech jsou
uvadéna jen prevazné pozitivni hodnoceni. Ocenovany jsou predevSim
aktivity, které se vztahuji k ¢innosti klubti, moZnosti komunikace s lidmi
s podobnymi ¢i stejnymi problémy, dale pak konani prednasek,
organizovani riuznych kurzi a pobytovych akei (napr. Jindfichovice) apod.
Respondenti postradaji kluby v nékterych lokalitach, jako je nap¥. Liberec
a Tabor.

Rovnéz Casopis Aura je kladné hodnocen, zejména jeho informacni
stranka o epilepsii, dile pak poradenska sluzba, informace o moZnostech
najit kvalifikovanou odbornou lékarskou pomoc a kladné jsou hodnoceny
i publikované rozhovory a pribéhy.
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Zavér, shrnuti

Zavérem miizeme uvést (na zakladé vysledku Setieni) urcité
zobecnéni ziskanych poznatkai.

V prvé radé jde o uvedeni nékterych specifickych rysi lidi s epilepsii,
mezi néz lze uvést:

1. V oblasti socialnich mezilidskych vztaha — ztrata ¢i potencionalni
ztrata nebo podstatné omezeni kontakti s lidmi v bezprostfednim
okoli (véetné prislusnikii rodiny, kamaradi, partneri apod.). To
charakterizuje jeden z vyroku matky z obdobi dceriny Skolni
dochazky: ,,Po tu dobu, co se Fikalo, Ze je jen nemocna, a proto obcas
chybi, to bylo dobré. Ale kdyZ se to pojmenovalo jako epilepsie,
ztratila dcera kamarady.“ Epileptické onemocnéni je totiZ nékdy
chapano jako ,,néco z jiného svéta“.

2. Jako dalSi rys Ize uvést obavy a nejistoty a to v nékolika formach:
- Obavy pred zachvaty a moZnou reakci okoli.
- Nejistota pred celkovou dobou trvani epileptického onemocnéni
(moznost ¢i nutnost celozivotniho ,,souziti s nim).
- Obavy a nejistota se vztahujii k setrvani ve Skole, v nastupu,
udrZeni a setrvani v zaméstnani, pripadné dalSich oborech
¢innosti.

3. Nutnost zvySeného usili pri prekonavani riznych bariér vyplyvajicich
predevsim z epileptického onemocnéni v zijmu ziskani a udrZeni se
na urcité pozici.

4, Epilepsie (jeji charakter, typ, stupen apod.) spolupiisobi na formovani
osobnosti €lovéka a to jako negativni tak potencialni pozitivni faktor
(viz vyrok: ,,Epilepsie mi spi$ dala nez vzala.*) v poznani sebe sama,
svych moznosti, ale i svého Stésti.

5. Epilepsie, epileptické onemocnéni prispiva k zietelnéjSimu poznani
sebe sama i tlohy a pozice ve spolecnosti. Vysledky vyzkumu vyrazné
naznacuji, Ze osoby s epilepsii pii formovani svého Zivota ,,usiluji*

o spojeni vlastni aktivity, iniciativy a piisobeni, pomoci spole¢nosti
(tj. statu, statnich organu, vlady a trhu, trzniho hospodarstvi).
Rozhodné v§ak nespoléhaji na samotné piisobeni trhu.

6. Osoby s epilepsii jen v malé ¢asti pocit’uji odliSnost (jako socialni
bytosti) od ostatnich lidi. To se projevuje stupném jejich sebevédomi
a také usilim byt rovnocennymi obc¢any. O stupni sebevédomi svéd¢i
mimo jiné jejich sebezarazeni ve statusové hierarchii nasi spolecnosti
— tFi ¢tvrtiny se povazuji za prisluSniky statni tfidy, respektive
stfednich vrstev, i kdyZ vétSina — vice nez polovina v jejich dolni ¢asti.
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Nazory, hodnoceni osob s epilepsii jsou stejné jako v predchazejicich
etapach znacné diferencované a to v riizné mire ve vSech oblastech.

V hodnoceni a spokojenosti s 1ékari a 1ékarskou péci vyrazné
prevazuje kladné hodnoceni, ale vyskytuji se v urcité mire i kritické nazory,
zejména v pristupu lékari k pacientiim. Ty se podle respondentii projevuji
vV charakteru komunikace, v neposkytovani dostate¢nych informaci,

v urcitém odstupu od pacientii (tj. jejich vnimani jako objektu piisobeni)
a v nedostateCném vnimani socialnich aspektii a dopadii onemocnéni.

Diferenciace hodnoceni se také vztahuje na vzdélavani, praci,
zaméstnani (projevuji se zde nejen pozitivni, ale také negativni jevy — prvky
nepochopeni, odstupu, izolovani osob s epilepsii). V ur¢ité mife pretrvavaji
nazory MY a ONIL.

Kritické hodnoceni se vztahuje na ob¢any, verejnost. Diivody jsou
spatifovany v nedostate¢né informovanosti a ochoté chapat epilepsii a osoby
s epilepsii (viz vyrok: ,,NaSe trapeni jsou pro né jako z jiného svéta.*).

Kritika hodnoceni se vztahuje také na urady, s nimzZ osoby s epilepsii
prichazeji do styku, politiku statu a predevsim se jejich nediivéra tyka
politikii a politickych stran.

Ziskané informace pomérné zietelné charakterizuji socialni pozice
osob s epilepsii nejen v mikrostrukture (zejména v rodiné, partnerskych
vztazich) a vztahu Kk riznym institucim (Iékarskym, vzdélavacim,
pracovnim), ale i v makrostrukturalnim prostiedi. Uvedené instituce pies
Ffadu nedostatkii poskytuji celkové priznivy ramec pro reSeni zakladnich
problémii osob s epilepsii.

Poznatky v mnohém sméru potvrzuji nebo konkretizuji dosavadni
poznani. V poznavani je nutno pokracovat.

Setieni piredstavuji jen diléi pFispévek k poznani situace osob
s epilepsii v CR. Mohou byt posuzovany nejen pozitivné, ale také kriticky,
zejména z diivodu nereprezentativnosti.

Vysledky prizkumu naznacily nékteré podstatnéjsi rozdily o situaci
osob s epilepsii, zejména podle pohlavi a lokality. DalSi postup Setfeni by se
mohl zabyvat tim, do jaké miry maji tyto rozdily objektivni ¢i subjektivni
charakter. Vyzkumna sonda naznacila nejen dal§i moZnost v procesu
poznavani osob s epilepsii v CR, ale také komunikaci s piislu§nymi
institucemi v zajmu zlepSovani Zivota osob s epilepsii.
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Priloha

Ukazka dvou rozhovori realizovanych v pribéhu Setieni:

Zachvaty mam 1 x za tf1 mésice typu Grand-mal, ale postupné se mtij stav
zlepSuje. Poprvé jsem mél zachvat v 38 letech. PtiSel jsem o tidi¢sky priikaz a
dalsi véci s timto onemocnénim souvisejici. Mozna je to nasledek mého padu na
kole v détstvi.

Epilepsie je zaludnd, zt¢Zuje mi zivot. Ac¢koliv jsem na ni jiZ pfipraveny,
mivam auru a umim si zachvat ,,ztlumit*, nikdy nevim, kdy mé& zachvat potka a
nasledné se ocitnu v bezvédomi. A jak mi ztézuje zivot? Diive jsme pracoval a
milj zam&stnavatel byl tolerantni, nikdy mne v Zadném piipad€é neomezoval. M¢l
jsem $tésti. Horsi to bylo potom, kdyZ jsem zaméstnani ménil. Skoro ptil roku
jsem byl doma. Vadi mi, Ze nemohu ftidit, protoZe pak by bylo snaz8i zaméstnani
najit. Epilepsie mne omezuje ve svobodé€, pohybu... Navic mame problémy jesté
s dcerou, ktera je invalidni od narozeni. Potfebuje asistenci a j4 mam strach,
abych pfti péci o ni nedostal zachvat.

Jiz 1éta mam svou I¢karku, ale ptesto si myslim, Ze by méla fungovat
n¢jaka poradna, kterd by definovala a nemocnym uptesiiovala odborné 1ékaiské
posudky/zpravy tfeba na internetu. S 1€kafi né¢jakym zptisobem spolupracuyji, ale
chybi mi dal$i ndzory. Domnivam se, Ze bych mohl byt 1é¢en 1épe. Se svou
I€ékatkou chci naptiklad probrat i moZnost n&jaké ,,ptirodni* 1€cby. Ale 1éky jsou
obrovsky byznys, ktery na jedné strané¢ pomaha a na druhé stran¢ Skodi, tak
uvidim... Ke své I¢kafce pravidelné dochazim, avsak ta jiz dlouho pouze
konstatuje danou skutecnost a ze by se néco zménilo, napt. se zkousela zvysit ¢i
snizit davka l€ku, to ne. Sam se snazim svilj zdravotni stav zlepSovat napf.
stravou, cvi¢enim, homeopatiky.

Domnivam se, Ze 1¢kati mezi sebou komunikuji, tak pro¢ by nemohli
vzajemné¢ konzultovat zdravotni stav jinych pacientii. Myslim, ze tu naptiklad
chybi nékdo, kdo by ndzory a posudky deseti 1€kait shlédnul a shrnul ,,v jedno*
a na zaklad¢ toho doporucil, jak postupovat dal. Vyvoj ve zdravotnictvi jde
potad dal a dal, je tfeba zkouSet vSechny moznosti. Osobné si myslim, ze je
,»,zajety* standard a dale se nekomunikuje. Stale existuje bariéra mezi lékafem a
pacientem ve smyslu lékaf x laik. Kdybych byl 1€kaft, v kazdém piipad¢ bych
uvazoval o tom, co mi ten pacient fik4, co mi signalizuje. Chépu, Ze toho maji
1ékati moc a ¢asu malo, ale méli by to alespon zkouset.
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Asi by bylo lepsi vyvijet vétsi tlak 1 na vladu, nejen na 1ékate. Napf.
poradenstvi by bylo tfeba konzultovat i s pojistovnami. Jde o prevenci!!! Je
tfeba vénovat se oblasti prevence. (Lékaf by tim vlastné mohl byt z ¢asti
hrazen?)

vvvvv

m¢ély obsahovat informace o tom, co je nového v 1éceni + priklady. Dale je
ditllezita psychickd pohoda, vira, Ze se to zlepsi, takze by prednaSky také mély
obsahovat psychologickou ¢ast. Nejvétsi prace vsak stoji na nds samotnych,
nemocnych. My jsme za sebe zodpovédni. Lidé¢ stale spoléhaji na to, ze kdyz se
néco stane, nékdo se o n€ postard — stat a ostatni. Musime vychovat novou
generaci. Ta dnesni, 3. generace, naptiklad epileptiky dost pfipomind. Je
neaktivni, néjak to dozije... U¢im seniory na pocitacich, ale bohuzel, ptestoze
jim toho tolik nabizime, nemaji o nic zajem.

Hodné& nemocnych lidi si mysli, Ze to, co se kolem nich déje, nijak
neovlivni. Samotny jedinec pochopitelné hlas nema, ale pokud jich ma z4jem
vic a nékdo je zastupuje, je tu cesta, jak néco ,,protlacit™. A ovlivnit to jde, je jen
tteba plisobit na stfedni generaci, lidi v aktivnim v€ku. Lidé si musi pfipravit

7 w7

Ve vétsiné ptipadl, kdy jsem mél zachvat venku, se kolem mé vytvofila
skupina lidi, ale nikdo nevédél, jak pomoci. Je tieba znat 1. pomoc a lid¢ ji
neznaji. Ale osobné¢ se setkavam s pozitivnimi reakcemi. Zdravy ¢lovek vzdy
nepozna, ze jde o epilepsii, mize si myslet, Ze zrovna jdete z hospody.
Vzdé€lanost je nizka, je fajn ze délate prednasky 1 ve Skoléach.

V mladém véku je dilezite ,,délat kariéru®. Pt ztrat€¢ zaméstnani vam
klesne sebevédomi a pak je diileZité pracovat s psychologem. Mn¢ pomah4 vira.
Prave vira, Ze se to zlep$i, mi usnadiiuje zivot... Vadi mi, Ze béhem zachvatu o
sob¢ nevim, ztracim védomi. AZ o sob¢ budu béhem zachvatu védét, bude to
dobreé.

Nastésti epilepsie vztahy v mé rodiné nezménilal!
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Epilepsii mam po klistové encefalitidé od svych 15 let. Kdyz jsem
unavena, pietazena mam generalizované zachvaty, nékdy Grand-mal, nékdy
Petit-mal, ale nejsou tézké. Nastésti mivam tuSeni — auru, takze nékdy se mi
podaii zachvat ,,potlait™. Problémy mivam hlavn¢ pii cestovani — v letadle.

Vadi mi nevédomost lidi, jak reagovat na epilepticky zachvat, vadi mi
,,dés* lidi, a to dokonce i1 zdravotniho personalu. Pfi bliz§im setkéni lidé mou
epilepsii podceniuji, asi také proto, Ze se snazim byt dost schopné a snazim se
dokézat vic nez zdravy ¢lovék. ProtoZe mam vedle epilepsie i1 dal$i onemocnéni,
lidé mé lituji a ja si pak sama nabaluji o to vic prace, abych jim dokézala, ze
zvladnu vic neZ oni. Vim, Ze se musim zménit, zménit vlastni postoj, protoze
neumim fici ne a jsem pak moc unavena.

N¢éjake povédomi je, ale lidé to berou na lehkou véhu. ProtoZe pracuji
mezi zdravotniky, nemusim byt objektivni, ale sama nejlépe vim, co potiebuji,
1épe nezZ ostatni. Nastesti v praci alespoii troSku védi, co se mnou je a tak vzdy
pomohou, ale u ostatnich je nejCastéjsi reakci na zachvat: ,,JeZiSmarja, co s ni
je?*“. Osobn¢ mi nevadi, Ze lidé€ o epilepsii piilis nevédi, protoZe mam kolem
sebe své blizké, kteti problém epilepsie znaji. SpiS mi vadi lhostejnost okoli.
Nejvice si cenim pfimého jednani (vadi mi mluveni za zady) a pracovitosti.
Nemam rada aroganci a agresi!

Napt. v restauraci jsem jednou vidé€la zachvat jiného ¢lovéka. Ja 1 moje
kolegyné jsme okamzit¢ pomohly. Byl s ndmi ale jeden 1ékat, ktery se zalekl a
nijak nezasahl. Jedna cizi nepoucena pani se zacala angazovat, Ze ndm pomiize a
neodborn¢ zacala s doty¢nym manipulovat. Vse jsem nakonec sama vyfteSila, ale
doty¢na osoba po zachvatu ptiznala, Ze pila alkohol a to odsuzuji. No a reakce
okoli? Byla takova, ze se vSichni vzdalili a pozorovali. Bylo to pro né prosté
divadlo.

Moc mi vadi, jak jsou nékteii lidé s epilepsii lini a ¢ekaji, ze prave kvali
ni se 0 n¢ ostatni postaraji. Pro¢ neziji normalni Zivot? Ne vSichni jsou chytfi,
ale mohou to dotdhnout daleko, pokud budou pracoviti. Hlavné Ze je vile!
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Zpocatku byl strach, jak to vSe zvladnu, ale dnes jsou v pohodé. Mozna
prave proto, Ze se piepinam a vSe zvladam, jim epilepsie nevadi. Myslim, Ze by
Jim vadila, ale to asi i v§ude jinde, kdybych byla Casto v neschopnosti. Jinak
jsme vii¢i sob¢ otevieni, nemam co skryvat a za co se styd¢t.

Pokud mam zachvat v praci, jdu vétSinou domi a v§e dohanim druhy den.
Jsem workoholik. Pofdd musim néco d¢lat. Nedodrzuji zZivotospravu. Dési mne
zlstat doma a Zit v ne¢innosti! Epilepsie mi do Zivota nezasahuje a pokud ano,
pak malo. Hodn¢ mi vSak vadi, Ze nemohu tidit auto!

Vetejnost by méla znat 1. pomoc, prekonat bariéry, nebat se epilepsie. Je
tteba rozsitit povédomi 1 mezi malymi détmi. Dost mi vadi, Ze nejsem ve
spole¢nosti pochopena, kdyZz nepiji alkohol. To by se také mélo rozsiftit do
povédomi - aby zdravi neptfesvédcovali nemocné s epilepsii, aby pili alkohol.
Pro mnohé jsem prosté divna, kdyz nepiji.

Komunikace je naprosto vyborna. Pokud vSak ma I¢katka odejde do
dichodu, téZko budu hledat novou. Zna mne jesté jako studentku a ma mne na
starosti od roku 1991. Nedam na ni dopustit, je skvéla. Nuti mne jit dal. Ona
mne vlastné donutila, abych vystudovala VS, osamostatnila se od rodiéi.
Ackoliv za ni dojizdim, budu za ni jezdil tak dlouho, jak jen to plijde, prestoze
znam 1 dal$i neurology. Jako jediné ji véfim. Vzdy jsem dostala ty nejnovéjsi
lI€ky (nyni jsem na monoterapii, uzivdm Topamax), ale jsem zdravotnik, takze 1
sama vim, co mohu ¢ekat a mam 1 informace o 1écbé. Napiiklad problém s
paméti si feS$im sama. Je pro mne dfina si néco pamatovat (pamatuji si blbosti a
ne to, co jsem se ucila). Neurolozka o tom nevi a ani to nepfedpoklada. Muze
to byt Iékem, nebo obdobim, kdy jsem méla vice zachvatl (vim, Ze epilepsie
ovliviiyje ¢innost mozku). Je nutn¢, abych zlepsila Zivotospravu, kterou
nedodrzuji, zménila Zivotni styl, zacala cvicit apod. Jsem ale pohodlna, abych na
sob¢ néco ménila. Lékarka mi nevychazi vsttic s 1aznémi a rekondi¢nimi pobyty
(pry to maji 1€kaii omezené). Je to Skoda, protoze jsem nikdy s epilepsii v
laznich nebyla a byla by to tak lakava ptileZitost k odpocinku a relaxaci!

Kazdy pritel se se mnou kvtili epilepsii rozesel, az na mého manzela. Ten
je fantasticky a ja v ném mam oporu. Jeho rodina to celkem dobfie zvladla a ¢im
déle spolu jsme, tim je situace v roding lepsi (ackoliv je manZelova matka
psycholozka, byl to zpoc¢atku problém). Manzelovi zprvu ode mé chybélo
pouceni o 1. pomoci, protoZe jsem skutecné méla Spatnou zkuSenost, ze
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epilepsie odradi. Nikdy nikde netikdm, ze mém epilepsii, protoze napt. takovy
chlap se toho az lekne: ,,pé€na u huby, zaskuby* - nepouceni se toho boji.

Velmi tézké pro mne bylo odpoutat se od rodich. Podle nich jsem napf.
neméla studovat. Nejdiive méli rodice z epilepsie obrovsky strach, ale pak mi
pomahali. Otec je vSak despota a téZko nesl mij odchod z domova, svatbu apod.
Podle n¢j jsem byla nevdécna, protoze ja byla ta nemocna, oni mi poméhali a
starali se 0 mne a ja odesla. Pofad o mne maji strach, jsou pro mn¢ ur¢itymi
tyrany. Jsem rada, Ze to manzel se mnou vse vytrpél, protoze vztahy s rodici
nemam dobré. Jsou také nemocni a ja si myslim, Ze by se v Aufe mélo vice
objevovat psychologické téma ,,rodice versus déti s epilepsii“. Myslim, zZe to
vzdy n¢jakym zplsobem vztahy v rodin€ narusi.

Jednou jsem méla zachvat u zkousky a dostala jsem Spatnou znamku.
Stres pted zkouSkou mi zachvat vyvolal. Bylo mi trapné komisi pfiznat, Ze jsem
m¢éla zachvat a oni se na mne pak zlobili, Ze jsem to nefekla (moc jsem pak
brecela). U ucitelského sboru jsem méla obrovské pochopeni. Spoluzaci o
epilepsii nevédeli, neptisSlo mi dilezité to fikat. Ale béhem denniho studia, kdy
jsem pak méla zachvaty, o tom uz védéli. Jednou jsem narazila u docenta, ktery
prednasel, ze epilepsie znamena nizké 1Q, tedy, ze jsme ,,pitomci®. Spoluzaci se
mne zastali a pfiznali, Ze ja, na VS, mam také epilepsii. Reagoval tim, Ze jsem
vyjimka. Ale protoze studuji Iekatstvi, vétSina je o epilepsii uvédoméla aja s
nimi problémy nemam.
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