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Uvod

Epilepsie je zavazné neurologické onemocnéni, které mé neptiznivé socialni a zdravotni dopady, jako
napft. stigmatizace a socialni vylouceni, psychiatricka a jind komorbidita ¢i vysoké ekonomické naklady.
Podle celosvétovych odhadll onemocni epilepsii 6 lidi z 1000, tedy 0,6 % populace (Fiest et al., 2017).
Odhady pro Ceskou republiku hovofii o pfiblizné 51 000 p¥ipadl onemocnéni epilepsii v roce 2010
(Ehler et al., 2013). Mezi détmi mladsimi 10 let je prevalence této nemoci 5 nemocnych na 1000 osob,
mezi mladymi lidmi ve véku 10-19 let najdeme témér 9 s epilepsii na 1000 osob (Fiest et al., 2017). U
tFi ¢tvrtin nemocnych se epilepsie projevi pfed 29. rokem Zivota (Wagnerova, 2004). JelikoZ se nemoc
projevuje ve velké mire u nezletilych déti a mladych dospélych, je nezbytné se zabyvat dopady tohoto

onemocnéni na Zivot celé rodiny.

Rodice hraji klicovou roli v tom, jak se dité vyporadava s epilepsii. Zaroven celi socidlnim dopadim,
napft. stigmatizaci a strachu z odhaleni epilepsie jejich ditéte okolim (Benson et al., 2015). Problémem
je i nedostatek adekvatnich informaci, jak maji epilepsii ditéte oni sami a jako rodina zvladat a kde
mohou hledat socidlni a emocni podporu (Kampra et al., 2017). Rodice také vnimaji nedostatek
informaci o epilepsii u profesional(, ktefi by jim tuto podporu méli prinaset, zejména u uciteld a
zdravotnik( (Wu et al., 2008). Vyzkum Svédskych rodi¢t déti s farmakorezistentni (odolavajici 1écbé
medikamenty) epilepsii ukdzal, Ze tito rodi¢e maji nizsi emocni pohodu a kvalitu Zivota spojenou se
zdravim nez bézna populace (Reilly et al., 2015). Zejména u matek se ve vétsi mife projevovaly Uzkosti

a problémy v oblasti dusevniho zdravi (Reilly et al., 2015).

Hlavnim cilem této studie je popsat zkuSenosti a potiZe, s nimiz se potykaji rodie déti s epilepsii
v Ceské republice. Nasledujici zprdva vychazi z vyzkumu realizovaného odborniky na socidlné védni
vyzkum v oblasti zdravi ve spolupraci s tymem Spolecnosti E. Zprdva zahrnuje metodologii vyzkumu a
tematické kapitoly, které se vénuji projeviim nemoci a dopadim epilepsie na Zivot celé rodiny, na
volnocasové a Skolni aktivity. Soucasti je i problematika socidlniho zabezpecdeni a lékarské péce.
V zavéru jsou shrnuta hlavni zjisténi, kterda mohou napomoci upravit a zlepsit sluzby poskytované

rodicdm s détmi s epilepsii Spolec¢nosti E.

Zprava z vyzkumu vznikla za prispéni autorského kolektivu ve sloZeni:
Mgr. Aneta Alexova, Bc. Alena Cervenkova, Mgr. et Mgr. Miroslava Janouskovd, PhD., Lenka Skalnikova,

DiS., Mgr. Petra Stehlikova, DiS. a Bc. Michal Veselsky.



Metodologie vyzkumu

Pocet respondentti:

Vybér respondentti:

Termin sbéru dat:
Metoda sbéru:

Obsah dotazniku:

Analyza dat:

Zakladni popis vzorku:

138 rodi¢l déti s epilepsii (4 respondenti odpovidali oddélené za dvé déti).

V prvni fazi byl vytvoren rekrutacni dotaznik, pomoci kterého byli zvani do
databdze zajemci o Ucast v dotaznikovych Setfenich z fad osob, které maji
potomka s epilepsii. Tito potenciadlni respondenti byli osloveni skrz velké
mnozstvi kanal(, jako je internet, socidlni sluzby pro lidi s epilepsii nebo
specializovani |ékafi. Lidé z takto vytvorené databdze byli nasledné osloveni
s prosbou o vyplnéni dotazniku.

10.10.-2.11. 2017
Online dotaznik

V Uvodu byly zafazeny otazky tykajici se epilepsie ditéte (projevy nemoci).
Nasledoval vliv epilepsie na Zivot rodiny, Skolni aktivity ditéte a na volnocasové
aktivity. DalsSi otazky se vénovaly socidlnimu zabezpeceni a institucionalni
podpore rodindm s ditétem s epilepsii. Dotaznik obsahoval jak uzaviené otazky
s predem definovanymi moZnostmi odpovédi, tak oteviené otazky, které
umoznuji respondentlim vyjadrit se vlastnimi slovy. Soucasti dotazniku byly téz
sociodemografické udaje.

Odpovédi z uzavienych otazek byly statisticky analyzovany v programu SPSS s
vyuzitim tfidéni prvniho a druhého stupné. Odpovédi na oteviené otazky byly
analyzovany prostfednictvim tematického kédovani.

Mezi respondenty prevladaji zejména rodi¢e déti Skolniho a predskolniho
véku. Tomu odpovida rovnéz vékova struktura rodicd, z nichz se vétsina (70 %)
nachdazi ve véku 35-49 let. Drtivou vétsinu dotdzanych tvofi Zeny (94 %).
Naopak mezi détmi jsou vcelku rovhomérné zastoupeni chlapci (55 %) i divky
(45 %). Z hlediska vzdélanostni struktury jsou v souboru vice zastoupeni lidé
s vy$§im vzdélanim (SS a VS). Méreno optikou velikosti sidla se soubor nijak
zasadné neodliSuje od rozloieni vramci celé CR. Podrobné viz
Sociodemografické charakteristiky respondenta.




Projevy nemoci

Pro lepsi porozumeéni situaci rodin a rodic¢d bylo zjistovano, jakym zpUsobem se epilepsie u déti
projevuje. Formy zdchvatu mohou ovliviiovat podobu péce o potomka. Nasledujici graf znazorruje
typy zachvatQ, které zazivaji déti respondenta:

Typ zadchvatu (%)

Zachvaty s poruchou védomi, kiece celého téla 51

Zachvaty s absencemi, zahledénim, strnuly vyraz,
. , S v s 44
chvilkové nevnimani déni kolem sebe
Zachvaty bez poruchy védomi, lehka forma kredi,
L x 32
ztuhnuti téla

ostatni
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Nejcastéjsim typem zachvatu jsou krece spojené s poruchou védomi (51 %). U tietiny déti se vyskytuje
vice nez jeden typ zachvatu. Obdobné klicovou informaci pro porozuméni zavaznosti epilepsie

predstavuje i frekvence zachvata:

Jak ¢asto mélo dité zachvaty? (%)

m denné = nékolikrat tydné nékolikrat mésicné

m nékolikrat rocné = méné Casto ® nevim

Frekvence zachvat(i se znacné lisi. Celkem 40 % déti ma zachvaty nékolikrat mési¢né a cCastéji.
Kazdodenni zachvaty zaziva 12 % déti. Témér tretina rodicd neurcila pfesnou frekvenci. Nejedna se
pouze o rodice starSich déti, které jiz nemusi Zit ve spolecné domacnosti, ale i mladsich.



Epilepsie a zivot rodiny

Jak jiz bylo uvedeno v Uvodu, epilepsie u ditéte zasahuje do Zivota celé rodiny. Proto se vyzkum zaméfil
na zjistovani, jakym zplsobem se nastup epilepsie promitl do riznych oblasti kazdodenniho Zivota
rodiny:

Vliv na kazdodenni Zivot (%)

Vatah mei rodie et 16 2 Hl
Vztah mezi ditétem a jeho sourozenci n 17 11 _

Vztah se Sirsi rodinou

Vztah se svymi prateli 12 20
Vztah ditéte s kamarady 6 24 _
Financni situace rodiny ﬂ 4 “ 22 _
Traveni volného ¢asu W 4 41 _I
Vase bézné denni aktivity [ 3 37 _I
cestovini NI 37 I
Vas spolecensky Zivot a spolecenské aktivity 2 37 _
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

W rozhodné k lepSimu = spiSe k lepSimu B Zadny rozdil = spiSe k horSimu M rozhodné k horsimu B netyka se

Zatimco vztahy mezi jednotlivymi cleny rodiny miZe nastup epilepsie nékdy i utuZit, v pfipadé
volnocasovych aktivit dochazi ¢asto k rllznym omezenim (59 % ,,rozhodné + spise k horsimu“). Nejde
pouze o aktivity, které se tykaji bezprostfedné ditéte, kam muzZe spadat napfiklad sportovani.
V mnohych ptipadech se pfizplsobuje celd rodina, at jiz jde o bézné denni aktivity (57 %), cestovani

(63 %) nebo spolecensky Zivot (67 %).

Nezanedbatelnym problémem je rovnéz zhorSeni financni situace rodiny (45 %). Jednou z nejvice
rizikovych skupin jsou zde rodice déti, kterym je diagnostikovana epilepsie jiZz v prvnim roce véku. Vice
nez dvé tretiny téchto rodich (69 %) vyjadfuji zhorseni financni situace, coz mizZe byt ovlivnéno
skutecnosti, Ze se u malého ditéte objevuji soubézné diagndzy, a dale pak celkové nizkym vékem ditéte.
V pfipadé déti ve véku do 5 let pfiznava zhorseni finanéni situace 63 % rodica.

Kromé predem danych odpovédi méli rodice rovnéZz moznost vyjadrit se vlastnimi slovy, jakym
zpUsobem se diagnostikovani epilepsie promitlo do rodinné atmosféry. Jednotlivé odpovédi byly
roztfidény dle témat do kategorii. Cetnost vyskytu jednotlivych kategorii je predstavena v nasledujicim
grafu vCetné ukazek citaci:



Jak epilepsie Vaseho ditéte celkové ovlivnila atmosféru ve Vasi
rodiné? (%)

Pocitujeme vétsi Gzkost.
Snazime se predchazet vécem
Jsem s dcerou sama. popt. &innostem, které jsou z
(Zena 47, dcera 12) nadeho pohledu rizikové. ;

)

(zena 36, dcera 5) C
Syna nechce nikdo hlidat, vétsinu ¢asu
travime spolu. Casté byly i hadky,
protoze jsem byla unavens a m vétSi pozornost, uzkost, strach, omezeni

potiebovala jsem pomoct. m negativné - ve vztazich
(zena 35, syn 8) = semknuti rodiny
negativné (obecné)
m zpocatku Spatné, ale uz se vyrovnavé/al
= neovlivnilo, nebo jen mélo
ostatni

Nasleduji ukdzky odpovédi ilustruji jednotlivé kategorie tak, jak vzesly z analyzy. Vcelku pfirozené je
nastup nemoci nejcastéji spojen s negativnimi pocity jako jsou obavy i strach a z nich vyplyvajici
zvySenad pozornost a kontrola ditéte:

,V prvnich letech hlavné v tom, Ze jsem dceru vice pozorovala, bdla se o ni a vice jsem ji kontrolovala. A ze
zacdtku to bylo i o tom Zzjistit plvod nemoci, takZe jsme se snaZili zjistit co nejvice informaci o pripadnych
zdravotnich neurologickych komplikacich nasich pribuznych.” (Zena 42, dcera 13 — diagndza ve 3 letech)

,Vice jsme zacali syna hlidat, kontrolovat pres smsky nékolikrdt denné, zda je v porddku.”
(Zena 51, syn 27 — diagndza v 15 letech)

,Strach o syna u vsech clend rodiny, u mé jako u matky spatné na psychiku a poruchy spdnku ze strachu ze
zdchvatu.” (Zena 46, syn 23 — diagndza v 17 letech)

Obavy o déti mnohdy pretrvavaji az do doby, kdy uzZ je dité dospélé:

LACkoliv je jiz dospéld, musime byt stdle ve stifehu a na telefonu, protoZe bezprostfedné po odeznéni
zdchvatu ve chvili, kdy je dezorientovand a vystrasend, telefonuje jednomu z rodicu. Telefondt ji uklidriuje
a pomuZeme ji preckat tu chvili, neZ se zcela probere, poznad prostredi a prestane se bdt. Travi svij Zivot
v blizkosti rodi¢t a nedivéruje vrstevnikiim po Spatné zkusenosti. Tim, Ze je s ndmi, nemdme obavy, zda je
vSe v porddku. Jako rodice nds mrzi, Ze neumi Zit Zivot mladych a neumi se radovat ze Zivota. Domnivd se,
Ze je na obtiZ, protoZe se boji samoty. Samozrejmé na obtiZ neni, ale pesimisticky pohled na Zivot se ndm
moc nedari zmeénit.” (Zena 42, dcera 21 — diagndza ve 13 letech)

V nékterych pfipadech mohou obavy ze zachvatu limitovat vzajemné vztahy, zejména se Sirsi rodinou:

,Ovliviiuje spise prarodice a to tak, Ze se boji brdt si syna na noc k sobé doma.”
(Zena 42, syn 19 — diagndza v 0,5 roce)

Zatézi jsou Casto vystaveny ale i vztahy v nejuZsi rodiné, a to jak mezi partnery, tak mezi sourozenci a
rodici a détmi:



,...negativné, spousta stresu, rozdéleni rodiny po dobu hospitalizace, sourozeneckad Zdrlivost na pozornost,
odcizeni partner(i.” (Zena 31, dcera 5 — diagndza v 1,5 roce)

Epilepsie vsak dle slov respondentt nepfinasi do rodin jen negativni dopady. MizZe mit i pozitivni
dlsledky, napf. prispét k semknuti rodiny:

,Vsechny to zasdhlo! Zacali jsme vice komunikovat a resit vse spolecné.”
(Zena 28, dcera 6 — diagndza ve 3 letech)

Cast rodic odpovidala na otazku vice v dlouhodobé perspektivé a zamyslela se nad budoucnosti a
planovanim ¢asového rezimu:

,~Museli jsme se smifit s tim, Ze nemdme zdravé dité a co ho ¢ekd v budoucnosti.”
(Zena 55, syn 21 — diagndza ve 13 letech)

,2Zvykli jsme si a prizptsobili tomu denni a tydenni rezim.”
(muZ 55, syn 21 — diagndza ve 4 letech)

Mensi vliv na rodinnou pohodu ma diagnostika epilepsie spiSe v pfipadech, kdy jde o leh¢i formu

v ey

charakteru — napf. vyvojové poruchy.

Z vyse uvedeného ziejmé pfilis neprekvapi, Ze vétsina rodi¢l nesla diagndzu tézce a méla problémy se
s ni vyporadat. To také potvrzuji kategorie odpovédi na otevienou otdzku, kde situaci popisovali
vlastnimi slovy:

ProzZivani diagndzy rodicem (%)

= Spatné, tézce = |itost, emotivné, Sok = obavy, bezmoc, strach

= jako danost, v klidu, smiflivé = s nadéji, odhodlané

Zpétné hodnoceni toho, jak rodie prozivali diagndézu v momenté jejiho stanoveni, je ovlivnéno
casovym ramcem, do néjz si kazdy respondent celou situaci zafadi. Rodice, ktefi popisuji sv(j stav tésné
po diagndze, tak zminuji prevaziné negativni aspekty spojené s bezprostredni reakci:

Byl to obrovsky Sok a litost, kterd trvd dodnes... doufdme, Ze bude mit syn plnohodnotny Zivot.” (Zena 40,
syn 11 — diagndza v 5 letech)



Hodné také zalezi na pristupu vysetfujicich Iékara. Adekvatni reakce ze strany zdravotnikld mize
vyznamné pomoci:

,Byla jsem dost vydésend, ale mame uzZasného neurologa a mad pravdu v tom, kdyZ mi rekl: ‘Mohli jste si
vylosovat i horsi nemoc”." (Zena 42, syn 13 — diagndza ve 3 letech)

Na druhou stranu néktefi Iékafi maji tendenci epilepsii spiSe bagatelizovat:

,Jednim slovem tézZce, i kdyZ z pristupu lékari jsem méla nékdy pocit, Ze epilepsie je jako béznd angina.”
(Zena 34, syn 4 — pri diagndze 2,5 roku)

,Zpocdtku optimisticky: ,dostane léky a bude dobre’.” (Zena 48, syn 10 — pri diagnoze 4 mesice)

Zejména u déti, jimZ je epilepsie diagnostikovana v raném véku, se soubézné muze vyskytnout fada
jinych potiZi:

,Méla jsem pocit, Ze se mi zhroutil svét - progndzy vyvoje jsou strasné - tézkd mentdlni a fyzickd retardace
rozhodné nepotési...” (zena 39, syn 4 — diagndza v 1 roce)

Stanoveni diagndzy na druhou stranu snizi nejistotu a ulevi rodicl tim, Ze problém je pojmenovan a
zaroven i existuji moznosti jeho rfeseni:

,Byla jsem rdda, Ze byl problém pojmenovdn.” (Zena 41, dcera 10 — diagndza ve 4 letech)

Pozitivnéjsi okolnosti, jako smifeni se s nemoci, zminuji ¢astéji ti rodice, ktefi celou situaci hodnotili z
dlouhodobéjsi perspektivy:

Byl to Sok, nejdfive beznadéj, pak odhodldni bojovat, nyni smifeni se, ale i strach, co s nim bude do
budoucna.” (Zena 47, syn 24 — diagndza v 15 letech)

,Védéla jsem, Ze ho musim chradnit, a snaZila jsem se s nemoci bojovat, hledat synovi pomoc a v tom
pokracuju dosud.” (Zena 55, syn 30 — pfi diagndze 4 roky)

ov s

,Clovék to musel néjak pobrat a Fict si, e jsou na tom lidi i hif. “ (Zena 40, dcera 15 — diagndza ve 4 letech)

Z hlediska sociodemografickych rozdil(i nevykazuji vék, rodinny stav ¢i vzdélani statisticky vyznamné
rozdily. Data naznaduji, Ze muZi pfijimaji diagndzu vice stoicky, byt jich v datovém souboru bylo pfilis
malo pro relevantni zavéry.

Vyzkum se také dotazoval rodic(, jak podle nich prozivaly svou diagndzu samotné déti:



Prozivani diagnozy ditétem (%)

Byla nestastnd, postupné
se dovidala, kde ji nechtéji
vzit (na krouzek, tabor..)
(zena 40, dcera 10)

42

Byla velmi zmatena, hlavné velmi
Spatné nesla pobyt v nemocnicich a
noci na JIP, kde byla beze mne.
(zena 38, dcera 5)

= dobrfe bez vétsich problém( = obtizné, tézce nerozumélo tomu = jind odpovéd = nevi

Reakce ditéte je silné ovlivnéna jeho vékem v momenté diagndzy. U mnoha déti epilepsie propukne
dfive, neZ jsou schopny tuto zménu védomé vnimat. To vSak neznamena, Ze by se u nich celd situace
nutné odehravala snaze neZ u starSich déti. Problematické je zejména odlouceni od rodiny u velmi
malych déti:

,Syn byl hodné malicky (5 mésict), ¢asto a dlouho plakal, byl velice neklidny, Spatné spal a ¢asto se budil.”
(Zena 48, syn 10 — pri diagndze 4 mésice)

,,Byl miminko, téZko rict. Rozhodné mu neprospivaly casté hospitalizace, muj psychicky stav pri odlouceni
od zbytku rodiny a stresy s tim spojené.” (Zena 36, syn 6 — pri diagnéze 4 mésice)

,Dcera byla zmatend, nepamatovala si, co se stalo a nevédéla, kde je a proc je tam sama beze mé... kdyZ
meé vidéla po 24 hodindch, tak byla chvili i nastvand, proc jsem ji tam nechala... musela jsem, bylo mi to
doporuceno doktory, Ze je v umélém spdnku a md kapacky na podporu cinnosti srdce a aby jim vydrZela
na lazku a nechtéla ke mné na klin... :( bylo to hroznych 24 hodin!!” (Zena 28, dcera 7 — diagndza ve 2
letech)

U trochu starsich déti jiz miZe nastat problém se zaclenénim mezi vrstevniky a dodrzovanim pravidel
a rezimu spojeného s lé¢bou:

,Trpéla neZadoucimi ucinky léku, byla apatickd, negativni a plactivd, zaZila odmitnuti ve skolce od ucitelky
i Sikanu od déti. Velmi tim utrpéla jeji psychickd pohoda, rok jsem s ni dochdzela k psychoterapeutovi, nez
se z toho dostala.” (Zena 47, dcera 10 - pri diagndze 5 let)

,Vzhledem k pocinajicim zdchvatim, zakoukdvdni se apod. mdm pocit, Ze to dcera nijak zvldst neproZivala,
problém byl se zavedenim reZimu.” (Zena 45, dcera 16 — diagndza v 6 letech)

Nejhlre diagnozu snasi déti Skolniho véku a dospivajici. Ve vékové kategorii 7 let a vice se s diagndzou
vyporaddvalo obtizné 62 % déti. Pfijeti diagndzy pfinasi zavazny stres, obavy ¢i apatii:



,Spatné, byl nastvany, 7e nemize jezdit na plavdni a 7e ho pordd hlidéme.“
(Zena 36, syn 11 — pri diagndze 8 let)

,Velmi téZce, prakticky 1 rok nemél o nic zdjem s tim, Ze jeho Zivot je v hdji.”
(Zena 47, syn 25 — diagndza v 18 letech)

,Moc Spatné, nedokdzal se s tim vyrovnat ani dodnes. Md strach z mozZného zdchvatu. V prvnich mésicich
po prvnim zdchvatu mél sebevraZedné myslenky.” (Zena 46, syn 23 — pri diagndze 17 let)

Obavy ze zachvatu rovnéz limituji ¢lovéka ve spolecenském kontaktu, coz ma vyznamny vliv zejména
v obdobi dospivani:

,V dané dobé to nijak zvldst nefesila. S dospivdnim se spise za zdchvaty stydi a md pocit, Ze to urcité vsichni
resi a Ze je to trapné. Vzhledem k tomu, Ze doslo trikrat k pomoceni pri zdchvatu, boji se opakovadni
takového typu zdchvatu.” (Zena 42, dcera 21 — pfi diagndze 13 let)

U dospivajicich a dospélych je také dullezité, aby si nasli své misto na slunci a citili se uzite¢ni, coz
mUzZe byt znesnadnéno pravé epilepsii:

celkové mu stouplo sebevédomi a je spokojeny.” (Zena 51, syn 27 — pri diagndze 15 let)

Omezeni spojend s epilepsii pfirozené predstavuji vyzvu vramci vychovy déti, sniz se rodice
vyrovnavaji rliznym zplsobem:

Jak epilepsie ovlivnila zptisob vychovy? (%)

ZpUsob vychovy nijak razantné
epilepsie neovlivnila, ale musi
dodrzovat urcity rezim. Co se tyce
1ékd a spanku, to se nam dafi.
(zena 40, dcera 10 — diagnéza v 9
letech)

Jsem vice Uzkostna, musime dodrzovat
rezim - pravidla, coz jsme drive neméli.
(zena 34, syn 7 — diagnoza ve 2 letech)

Hodné, nejsme dlrazni a vice mu
povolujeme ve vychové.
(muz 48, syn 8 — diagnoza ve 3 letech)

= nijak, jen malo = vétsi péce, kontrola
® vnimavost, rozmazlovani, benevolence omezeni aktivit, obavy
m zdsadné = nevi, jind odpovéd

Zmény ve vychové jsou primarné definovany rezimem, kterému se dité musi prizpUsobit. Prestoze

celkem 31 % rodic¢d uvedlo, Ze zplsob vychovy nijak zvlast neupravovalo, u vétsiny rodict nastup
epilepsie vychovu ovlivnil. Nékteri rodice méli napfiklad tendenci sklouzavat k vétsi kontrole a péci:

,Mdm o néj neustdly strach, byla mu vénovdna daleko vétsi pozornost, neustdle jsme byli v jeho blizkosti.
Neustdle ho kontrolujeme, nenechdvdme mu tolik samostatnosti jako starsimu ditéti. “
(Zena 45, syn 9 — diagndza ve 3 letech)



,Do jeho 12 let jsem pracovala na zkrdceny uvazek, abych se mu mohla co nejvice vénovat.”
(Zena 42, syn 14 — diagndza v 5 letech)

Vys$si mira obav je také pravdépodobné spojena se zavaznosti zachvat(:

,Bdla a stdle se o ni bojim. Casto ji najdou leZet na chodniku, v prdci, éasto se zrani....”
(Zena 50, dcera 24 — vék pri diagnéze 9 let)

Jini rodice tihnou spiSe k benevolenci a snaZi se ditéti co nejvice ulehdit kazdodenni povinnosti.
Nicméné ve vztahu ke kontrole a obavam jde pouze o ,, druhou stranu jedné mince” a tento pfistup
muZe ohroZovat samostatnost ditéte:

,Jsem na ni mirnéjsi, co se tyce prdce na zahradé, doma, apod.” (Zena 45, dcera 19 —diagndza v 15 letech)

,Vice péce a strachu o ni vedlo k benevolentnéjsi vychové se zamérenim na posileni jeji psychiky. Brala
jsem na ni hodné ohledy.” (Zena 45, dcera 16 — diagndza v 6 letech)

,Negativné, protoZe dité md hlavné z pocdatku, neZ medikace pomuze, radu omezeni. Spoustu véci nesmi a
pokud ji nechceme vsechno zakazovat, tak musime na ni dohliZet. Bdli jsme se o ni a stdle jsme na ni museli
dohliZet. Dnes u? je situace vyrazné lepsi, ale zpocdtku ji nechtéli vzit ani na Skolu v pfirodé, aby mohla jet,
musela jsem jet s ni. Zvykla si, Ze je nékdo za ni, na koho se miiZe spolehnout. Myslim, Ze to vedlo ke sniZeni
samostatnosti.” (Zena 47, dcera 10 — diagndza v 5 letech)



Skolni aktivity

Epilepsie ¢asto ovliviiuje zapojeni do vzdélavaciho procesu. Otazky proto zjistovaly i okolnosti
nastupu do mateiské, zakladni a stfedni skoly:

Nastup do sSkoly (%)
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PFi nastupu do MS &i Z8 zaziva vétsina déti obtize rdzného charakteru a réizné miry. Na SS vétsina déti
jesté nechodi, tudiz jsou zde vysledky pouze orientacni.

Nastup do Skoly (pouze ti, co jiz nastoupili) (%)
MS 5 38 36
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SS 32 27 41
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m velké problémy drobné problémy  ® bez problémi

PFi srovnani vychazi jednotlivé vzdéldvaci stupné vcelku podobné. Zejména mezi MS a ZS nejsou velké
rozdily. Plati vSak, Ze jen tfetina déti se nesetkd s Zddnymi problémy.

V pfipadé stredni skoly je o néco vyssi podil téch, ktefi nemaji Zadné problémy, coZ vsak m(ize byt ddno
i skute¢nosti, 7e znacna &ast déti majicich epilepsii ve vyzkumném souboru na SS ve véku 15 let
nenastoupi (viz nasledujici graf):



Nastup do SS - starsi 15 let (%)

m jesté nechodi = velké problémy = drobné problémy = bez problém( = diagndza az po

Podobné jako u prfedchozich tematickych okruht i zde méli rodi¢e moZnost okomentovat okolnosti
nastupu ditéte do skoly a s tim spojenych problém vlastnimi slovy:

Pokud jste se pfi nastupu do MS/zS5/SS setkali s
néjakymi problémy, jaké to byly? (%) Q
2

Po diagnostikovéni epilepsie ucitelka v MS dceru nechtéla
prijmout do tridy, chtéla ji poslat domd, Zze nemUze chodit do

ucitelé, vedeni skoly

vliv jiné nemoci, diagndzy

projevy nemoci 3kolky. Ve $kole s tim neméli problém, ale nechtéli ji vzit na
Skolu v pfirodé - musela jsem jit za reditelkou a Skole jsem
spoluzaci vysla vstfic, Ze jsem jela jako doprovod kvuli medikaci a
pripadnym problémdm. Myslim, Ze se ucitelé boji pfijmout
konkrétn aktivity zodpovédnost za takové dité, i kvlli pfedpistim a dalsim

problémudm, které by nastaly, kdyby se néco udalo.
(Zena 47, dcera 10)
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Nejcastéjsim zdrojem problému je neochota kol vyjit vstfic specifickym potfebam ditéte, at jiz se jedna
o ucitele, anebo samotné vedeni $koly:

,Neochota ucitel zabyvat se takovym Zdkem, neochota prihliZet k t¢mto omezenim, zména skoly, tézce
se zaclerioval do kolektivu, nebrali ho mezi sebe, vse si musel odtrpét, vydrZet, postupem casu si vybudoval
s nékterymi uciteli i Zaky respekt diky své prdatelské a usmévavé povaze.”

(Zena 47, syn 24 — diagndza ve véku 15 let)



,,UcCitelky mély strach, Ze si nebudou védét rady v pfipadé zdchvatu.”
(Zena 42, syn 19 let — diagndza v 6 mésicich)

V souvislosti s konkrétnimi volnocasovymi aktivitami a krouzky se objevuji zminky o kurzech plavani,
kde je nutny osobni dozor rodica:

,Plaveckad skola vyZaduje pritomnost rodice na lekcich.” (Zena 42, dcera 9 — pri diagndze 3 roky)

Dale si rodice stéZuji na nepridéleni asistenta. A ukazuje se, Ze pro nékteré déti mlze byt velkou
Ulevou prerazeni do specializované skoly:

,Skolka nedokdzala poskytnout prvni pomoc pfi zdchvatu a zdkladni $kola nebyla ochotnd pridélit
asistenta.” (Zena 49, syn 25 — diagndza ve 2 letech)

,Pri ndstupu do materské skoly se nejdrive projevily poruchy chovani, byl rok 1990, pani ucitelky nemély
vubec Zddné zkusenosti s takovymi détmi. Pak se projevila epilepsie. Do normdlni skoly nemohl syn viibec
chodit, ale byla zaloZena skola pro déti s poruchami chovdni a s kombinovanymi vadami, kam v 7 letech
nastoupil. Tam uZ byla vychova i vyuka prizptisobena jeho moZnostem. To byla pro nds obrovskd vyhra.”
(Zena 54, syn 30 — diagndza ve véku 4 let)

Ze utitelé mohou zastavat velice necitlivy a? diskriminaéni pfistup a Ze se €asto vyplati po prvnim
neuspéchu zkouset dal, ukazuje nasledujici vypovéd:

,Na zdkladni skole nastaly problémy s jeho zahledénim a vyukou ciziho jazyka, kdy ho pani ucitelka doslova
zesmésniovala pred spoluZdky, Ze je mimori apod. Bdl se na jeji hodiny chodit a Cetnost zdchvati se zvysila.
Na doporuceni neuroloZky byl v 5. tridé preloZen do zvlastni skoly, kterou diky uZasné tridni ucitelce zvladl
naprosto v pohodé. Pak nastal s prvnim vybérem ucilisté obrovsky problém, protoZe na Zdadny z obord,
ktery by ho bavil a zajimal, nedostal doporuceni détské neurolozky. Diky psychologickému centru a UP se
nakonec dostal na ucebni obor cukrdr. Tam zacalo opét primo peklo. Pokracovalo zesmésnovadni tridni
ucitelkou ohledné jeho zahledéni, mistrové se nelibily jeho vyrobky a nastal tlak téchto Zen, aby ze Skoly
odesSel opét do zvldstni skoly, Ze nemaji ¢as ho hlidat. Opét pomohlo psychologické centrum, kde
zkolaboval a chtél zemfrit. Prevezli jej do psychiatrické lécebny a posléze ve druhém pololeti byl prijat do
praktické skoly v XY, kam musel dojizdét autobusem, po prvnich zdchvatech s bloudénim, pak s
doprovodem. Pristup vsech ucitel na této skole byl GZasny a Skolu s jejich trpélivosti a vstricnosti ispésné
dokoncil.” (Zena 68, syn 29 — diagndza ve véku 6 let)

Dalsi problematickou oblasti jsou vztahy se spoluzaky a pfijeti v kolektivu vrstevnika:



Prijeti v détském kolektivu (%)

materska skola

2
” zakladni skola

stfedni skola
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m rozhodné dobfe = spiSe dobrfe = spiSe Spatné ® rozhodné Spatné = netyka se nas

Ve vétsiné pfipadl je hodnoceno pfijeti mezi spoluzaky pomérné dobre. Néktefi rodi¢e vsak zmiriovali
jak posmivani a Sikanu, tak i vylouceni ditéte z kolektivu:

,Syn byl uz v té dobé jiny, ale diagndzy jsme jesté neméli, zacal chodit do béiné MS. Déti ho nemély rddy,
pordd si stéZovaly, Ze jim néco zboural, nebo Ze utekl pani ucitelce.” (Zena 40, syn 13 — diagndza ve 2,5
letech)

,Problém se zaclenénim do kolektivu. Na stredni Skole je alkohol béZnym privodcem mladych, to dcera
nemohla a vycleriovalo ji to z kolektivu.” (Zena 44, dcera 21 — diagndza ve 12 letech)

Pohlavi ditéte nehraje roli, stejné tak vék ¢i vzdélani rodicl. Jelikoz ale Spatnou zkuSenost vyjadfuji
Castéji rodice déti s pfiznanym prispévkem na péci v I. stupni zavislosti nez s vyssimi stupni, je tedy
mozZné, Ze svou roli hraje i skutecnost, zda dité chodi do bézné anebo specidlni skoly (pfedpokladem

zde je, Ze déti s pfiznanym vy3Sim stupném zavislosti mohou ¢astéji navstévovat specialni Skolu, ktera
nabizi individualni pfistup k potfebam déti s handicapem).



Volnocasové aktivity
Vedle skolnich aktivit byla vénovana pozornost i volnocasovym aktivitdm. Na rozdil od zakladni Skoly,
ktera ma zdkonnou povinnost poskytnout ditéti vzdélani, pokud je schopno se vzdélavat, v pripadé

volnocasovych aktivit neexistuje v zdkoné podobnad opora. Aktivity ve volném ¢ase jsou tak
potencialné jesté rizikovéjsi z hlediska vstficného chovani vsech zainteresovanych:

Hodnoceni volnocasovych aktivit (%)

Pristup organizatorl volnocasovych aktivit k détem 1 33 21 23

PrileZitosti k volnoCasovym aktivitam 1 30 28 16

MoZnosti ditéte Ucastnit se volnocasovych aktivit 17 25 33 n 16
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M rozhodné pozitivné spiSe pozitivné spiSe negativné M rozhodné negativné netykd se nas

Nazory na hodnoceni volnocasovych aktivit se hodné rdzni, a jelikoz se nevyskytuji zdsadni rozdily na
zakladé sociodemografickych charakteristik respondentd, je pravdépodobné, Ze priibéh volnocasovych
aktivit a moZnosti se do nich zapojit se odvijeji od konkrétnich okolnosti. Zakladnim predpokladem
zGstava vstricnost vedouciho krouzku, potazmo vedeni centra volnocasovych aktivit, coZ potvrzuiji i
vypovédi rodica:



Setkali jste se v souvislosti s volnocasovymi aktivitami
Vaseho ditéte s néjakymi problémy? (%)

6 Setkali jsme se pouze s obavami
pecujiciho ohledné pribéhu zachvatu.
(zena 39, syn 6)
12

Ano, tfeba na kurzy plavani bez mého dozoru chodit
nemuze. Sport, ktery by ji bavil, délat nemUze, protoze je
to kontaktni sport a hrozi tam nebezpeci poranéni nebo
vycerpani.
(zena 34, dcera 7)

m ano (obecné) ® obavy ze zachvatu, nemoci problém s konkrétni aktivitou
m vliv dal$i nemoci = odmitnuti, nejsou krouzky m jind odpovéd
= ne, nic netyka se

S obtizemi se v souvislosti s volno¢asovymi aktivitami setkala zhruba polovina dotdzanych. Hlavnimi
dlvody jsou jednak naro¢nost konkrétnich aktivit, coz je problém predevsim u déti, které se jiz né¢emu
v minulosti vénovaly:

,,Pfed stanovenim diagndzy hlavné sportoval, museli jsme zménit jeho zdjmovou ¢innost.”
(Zena 43, syn 18 — pri diagndze 9 let)

,Ano, syn nemiZe navstévovat Zddny placeny krouZek porddany strediskem volného casu, syna jsme
zapsali na stolni tenis, na druhé hodiné mi bylo sdéleno, Ze by narusoval trénink, kdyZz by mél ulevy pri
cviceni, i zde jedou na vykon.” (Zena 45, syn 14 — diagndza v 8 letech)

Jednak hraje roli ochota ¢i neochota samotnych vedoucich krouzkl. Pravé na nich cCasto zaleZi, zda
bude dité moci krouzek navstévovat &i nikoliv:

,Pouze jednou, kdy trenér hromadného kurzu plavdani nebyl ochoten ndm vyjit vstfic a nechat pfi lekci
jednoho dospélého dohliZet na syna (takto to bylo doporuceno neurologem).”
(Zena 38, syn 13 — diagndza v 6 letech)

,Ne, jen u plavdni musel byt zvlastni dohled, ale vysli ndm vstfic.” (Zena 39, syn 8 —diagndza v 1 roce)

,,Co se tykd treba krouzkd, tak ji tam kvili nemoci nechtéji, pry tam maji hodné déti na to, aby se ji mohli
venovat.” (Zena 31, dcera 5 — diagndza ve véku 3 roky)

,Po sdéleni diagndzy ho nechteli nikam prijmout, strach lidi z neznalosti diagndzy, kdyZ se néceho chtél
zucastnit jako starsi, radsi to nerikal, aby ho nevyloucili z ucasti, jeho blizci kamarddi o tom védéli a to
stacilo.” (Zena 47, syn 24 — diagnéza ve véku 15 let)

,Vsude se ndm snaZili pomoci, napfr. pridali synovi dalsiho instruktora, bez problémd mu ddvali léky.”
(Zena 39, syn 7 — diagndza ve 3 letech)



Nejen kvlli obavam vedoucich, ale i samotnému zdravotnimu stavu ditéte je leckdy vyZzadovana
osobni asistence rodic¢e na krouZzcich:

,Jako nejvétsi problém vidime to, Ze jej musime vsude doprovdzet, a také to, Ze s nim musim na krouzku
zustdvat jako dozor, jako osobni asistent.” (Zena 48, syn 10 — diagndza ve 4 mésicich)

,Bez asistenta ho v krouZku neprijmou.” (Zena 34, syn 7 — diagndza ve 2 letech)
U nékterych déti pak zdravotni stav Ucast na krouZcich viibec neumozniuje:

,Ano, dcera se nechce zaclenit mezi cizi lidi a viibec nekomunikuje s dospélymi, Cili momentdiné tedka
volnocasoveé aktivity pod vedenim néjaké organizace nepripadaji v uvahu.”
(Zena 29, dcera 7 — pfi diagndze 2,5 roku)

Jedna maminka se rovnéz zminila, Ze lékar ditéti zakazal veskeré podobné aktivity. Vzhledem k tomu,
Ze u jejiho syna se zachvaty nyni jiz prakticky nevyskytuji, nelze vyloucit, Ze néktefi Iékafi jsou
v pfipadé doporucenych opatieni pfilis protektivni:

,Zakaz lékare ke vsemu.” (Zena 37, syn 14 — diagnostika v 9 letech)

Specifickou odnoZi volnocasovych aktivit jsou détské tabory, které trvaji vice dni v kuse a vyzaduji vétsi
znalosti a zkuSenosti vedoucich, nebot na né déti jezdi bez doprovodu rodica:

Hodnoceni mozZnosti Gcastnit se détskych letnich taboru
(%)

Chtéla jsem dité ptihlasit na "normalni détsky tabor pro
zdravé déti", kdy toto byl neskutecny problém a nevzali
nam ho. Poté jsme nasli tdbor, kde berou i déti

s epilepsii, a jiz tretim rokem jsme naprosto spokojeni.
(zena 36, syn 11)

Syn tadbor nezvlada, velka Gnava a vzdy pak prijde zachvat.
(zena 37, syn 9)

Nechtéji ho na tabory kromé epileptického, ktery je
jen jeden ro¢né a plné obsazen.
(zena 40, syn 11)

m rozhodné pozitivné = spiSe pozitivné spiSe negativné m rozhodné negativné = netyka se nas

Téabory jsou hodnoceny spiSe pozitivné. NejvétSimi prekazkami jsou zdravotni omezeni, kterd zuZuji
mozny vybér, ptipadné neochota vedoucich a nutnost Géasti rodice v roli osobniho asistenta.



Socidlni zabezpeceni a |ékarska péce

V ptipadé mnohych rodin je systematicka podpora ze strany statu, zdravotnickych zafizeni a
spolupracujicich instituci pro zajisténi adekvatni péce o dité prakticky nezbytna.

Jednim z nastrojl socialniho zabezpeceni je financni podpora v podobé prispévku na péci:

Prispévek na péci (%)

mano m=ne = nezadalijsme onéj

Vétsina rodin, které o prispévek zazadaly, byly Uspésné pfi jeho ziskani. Napfiklad vzdélani rodicd
nehraje v Uspésnosti rozdil, coz nasvédcuje tomu, Ze obecnd informovanost o tomto typu davky je
v zasadé dobrd. O néco Castéji jsou pti Zadosti neuspésné rodiny, kde byla u ditéte diagnostikovana
epilepsie az po tretim roce véku (22 %).

Rodice byli dale pozadani, aby posoudili uroven poskytované Iékarské péce:
Hodnoceni Iékare (%)
Lékar se snaZi najit nejvhodnéjsi é¢bu 72 22 4 H

Mohu diskutovat moznosti lécby 69 24 5

Lékar poskytuje ditéti dobrou péci 66 29 4
Lékar ma na dité dostatek c¢asu 54 35 9

Nejsem si jisty/4, jak nasledovat rady lékare 9 22 19 49

o
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Obecné je prace Iékarli hodnocena pfiznivé. Trochu horsi hodnoceni ma cas, ktery lékafi pacientliim
vénuji, nicméné i zde se 89 % rodicl vyslovuje, Ze doktor ditéti vénuje dostate¢né mnoZstvi Casu
(,rozhodné + spise ano“).

Urcité obtize mohou vznikat pfi komunikaci s Iékafem. Témér jedna tretina (31 %) dotdzanych uvadi,
Ze si neni jista, jakym zplsobem nasledovat rady lékare. Ty se mohou tykat mnohych témat, ktera
predstavuje nasledujici graf. Z hlediska konzultovaného obsahu vychazi hodnoceni |ékarl nasledovné:
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LéCbu nemoci  Priznaky nemoci Zmény Zivotniho Progndza PFiciny vzniku Vedlejsi ucinky
stylu ditéte nemoci |éka
Hano Hne

Lékafi se pfi komunikaci s rodi¢i zaméfuji primarné na informace spojené bezprostfedné s lécbou,
zatimco pficiny vzniku nemoci nevysvétlilo 39 % |ékard. Podobné témér u tretiny pfipadd absentuje
informace ohledné progndzy (31 %) a vedlejsich ucinka 1€kl (46 %).

Vyzkum se také zajimal, zda Iékafi pacientdim doporucuji sluzby Spolecnosti E i jiné socialni sluzby
kromé lékarskych:



Doporucil lékar:

SpolefnostE

.q jinésocialnisluzby

= @no =ne = nevzpominam s

Lékafi jsou pro pacienty pouze okrajovym zdrojem informaci o existenci a aktivitach Spolecnosti E a
jinych sluZeb socialni pomoci. Mezi respondenty, ktefi odpovédéli na dotaznik na webovych strankach
Spolecnosti E, jich pouze 17 % dostalo doporuceni na jeji ¢innost od lékafe. Vzhledem k tomu, Ze byl
vyzkum Sifen zejména skrze stranky a kontakty Spole¢nosti E, bude pravdépodobné skutecné procento
doporuceni ze strany lékarfl jesté nizsi.

Co se tyce doporuceni jinych socidlnich sluzeb, ty se tykaji predevsim déti, u nichZ byla epilepsie
diagnostikovdna ve velmi nizkém véku. Konkrétné je Iékafem nejcastéji doporucovdana rand péce.

Ohledné doporuceni Spolecnosti E Iékafem existuji rozdily v zavislosti na véku ditéte a zejména délce
nemoci:

Délka nemoci

0-2 roky 2-5 let 5-10 let vice nez 10 let
doporucil 4% 18 % 17 % 26 %
Spolecnost E

Vék ditéte

do 5 let 6-11 let 12-17 let 18 a vice let

el 13% 11% 21% 24%

Spolecnost E

Lékati doporudili Spolecnost E zejména rodi¢lim se starSimi détmi. Je mozné, Ze na organizaci pohlizi
spise jako na partnera pro dospélé a déti v oblasti volnocasovych aktivit, dospivani apod.

Soucasné byla Spolec¢nost E vyrazné Castéji Iékafem doporucena rodi¢lim déti, u nichz jiz nemoc trva
delsi dobu. Vysvétleni mohou byt nasledujici:



Vs v

a) Rodice déti s delSim trvanim nemoci stihli vysttidat vice Iékara a tim padem méli vétsi sanci
ziskat informaci o existenci organizace.

b) Spolecnost E je v soucasné dobé lékafi doporucovana méné casto, nez byla v minulosti.

c) Lékafi povaZuji Spolecnost E za sluzbu urcenou pro osoby, které se s epilepsii potykaji delsi
dobu.

Na zavér dotazniku byly rodi¢lim poloZeny dvé otazky obecnéjsiho charakteru, u nichz dostali prostor
se vyjadfrit vlastnimi slovy, co by jim nejvice ulehdilo aktualni situaci:

Co by nejvice pomohlo Zit snazsi a spokojenéjsi zivot (%):

Néjaky pristroj (napr. néjaky
naramek), ktery by mi dokazal
poslat zpravu, Ze dcera
dostala zachvat a odeslal i jeji
polohu (aby nemusela byt
stale pod dozorem).

(zena 32, dcera 8)

Kdyby synovi prodlouZili

pracovni smlouvu. Co chodi

do préce, je z néj jinej clovék.

Veselejsi, neunudénej,

komunikativni. Jet na vikend sami s manzelem.
(zena 49, syn 25) (zena 36, syn 6)

= uzdraveni, zlepseni, kvalitnéjsi Iéky = odlehcovaci sluzba
m osvéta, pochopeni hmotna podpora, nalezeni prace
m sdileni zkusenosti, socialni zazemi pro dité m volnocasové aktivity

jiné m nic

Neni prekvapivé, Zze mezi pfanimi rodic¢d vitézi uzdraveni ¢i zmirnéni prdbéhu nemoci jejich ditéte (27
%). Hodné poptdvana je také pomoc s péci (19 %), kterd zahrnuje nejen péci lékarskou, socialni,
odlehcovaci, ale treba i doucovani na zakladni skole:

,Odlehcovaci kratkodobad péce pro syna.” (Zena 43, syn 16 — diagndza ve veku 3 let)
,Doucovani ditéte po Skole, kdyZ jsem v prdci jesté.” (Zena 41, syn 13 — diagndza ve véku 8 let)

,Je toho mnoho. Napr. schvdleni o zarazeni do poradniku osvojitel(i, které nam kvili onemocnéni dcery
zamitli, a tim ndm znemoZnili posledni mozZnost, jak Anetce pofidit sourozence. Ddle levnéjsi dopravu do
Skoly nebo stejné kvalitni Skolu blize nasemu bydlisti, ndm cenové dostupné hlidacky, abychom s manzelem
méli ¢as sami na sebe... Téch véci je mnoho.” (Zena 35, dcera 10 — diagndza ve 2 letech)

,Nikdo mi s ni nepomdhd, nemdm oddych, je to pro mne moc ndrocné, mam jit na operaci a nemdm ji
kam ddt, otec nefunguje, starsi sestra studuje v Praze na VS.“ (Zena 47, dcera 12 — diagndza ve 3 letech)

,MoZnost hlidani ditéte i mimo Skolku, béhem vikendu.” (Zena 40, syn 9 — diagndza ve véku 6 let)
,Vice volného ¢asu sama pro sebe.” (Zena 43, syn 2 — diagndza ve 2 mésicich)

Dale bylo zminovano zlepseni materidlnich podminek ¢i financni situace (11 %). Poptavany jsou rizné
typy socidlni podpory:



,Dcera md pouze ¢dstecny invalidni diichod. To je Cdstka, ze které beze mne nepreZije, v praci md kazdy
tyden zdchvat, a to pracuje jen 2 dny v tydnu, protoZe ji nikde nezaméstnaji!!! A chranénych dilen u nds
tolik neni.” (Zena 50, dcera 24 — diagndza v 9 letech)

,Prispévek na motorové vozidlo.” (Zena 40, dcera 15 — diagndza v 5 letech)

,Béhem zdchvatového obdobi by to rozhodné byl prispévek na péci vyrizeny rychle a dle aktudlniho stavu
ditéte, pripadné jeho zpétné vyplaceni na zdkladé zdravotni dokumentace. Vzhledem k tomu, Ze se ndm
dafi stav stabilizovat jiz néjakou dobu, tak nyni oceriuji asistenci pedagoga. Zivot vnimdm spokojenéji
prdvé v obdobi bez zdchvat(.” (Zena 35, syn 8 — diagndza ve véku 5 let)

,Financni podpora pro ndkup pomicek a rehabilitaci a kvalitnich potravinovych doplrikl, neplacend
specializovand skolka v misté bydlisté.” (Zena 33, syn 2 — diagndza ve 2 mésicich)

Cast respondentd se také stale potykd s predsudky okoli a uvitala by vétsi osvétu svého okoli —
nejcastéji je zminovano skolni prostredi:

vvvvvv

(Zena 40, syn 11 — diagndza v 5 letech)

,Vetsi informovanost okoli o epilepsii, vstricnéjsi pristup uciteli a lektor( i rodici ostatnich déti, informace

Nékterym rodi¢dm chybi moznost sdilet v blizkém okoli zkusenosti s rodinami, které proZivaji
epilepsii ditéte:

X

,Vice lidi s podobnou zkusenosti v okoli bydliste.” (Zzena 40, syn 16 — diagndza ve 13 letech)
Stejné tak by mnohym usnadnilo péci, pokud by byly k dispozici vhodnéjsi Iéky ¢i technologické
pomicky umozZiujici detekci nastupujiciho zachvatu:

,No, kdyby se podarilo vice kompenzovat zdchvaty, o coZ uz se snazime nekolik let. Ale aspon ziskani léku
na akutni poddni do ust. RektdIni diazepam se v urcitych situacich ddvd Spatné.” (Zena 35, dcera 8 —
diagndza ve véku 1 roku)

,Nejvétsi obavu mdam v noci. Neustdle se budim a chodim kontrolovat, jestli je vSe v porddku. Potfebovala
bych néjaky pristroj na upozornéni zachvatu. To by mi usnadnilo cely Zivot.” (Zena 28, dcera 6 — diagndza
ve véku 3 let)

Objevila se také polemika, nakolik je ic¢inna pouha medikace bez doplnujicich Ié¢ebnych postupt a
moznosti vybéru z rlznych alternativ:

,Bylo by asi moc jednoduché, aby byl Zivot snazsi. Spokojenost je spiSe postoj k Zivotu. Byli jsme u lékarky,
kterd nam epilepsii diagnostikovala po MR, EEG a rozborech krve, hned napsala recept bez dalsiho
vysvetleni a na dalsi kontrole, kdyZ jsem rekla, Ze synovi je har neZ lip, tak zase nevysvétlovala, pouze Ze je
musi uZivat, jsem odmitla ddle poddvat léky. Lékarka mi sdélila, Ze aZ budu chtit své dité IécCit, tak jej mdm
objednat. Najit Iékare, u kterého neni jen priorita sypat Iéky, ale zohlednit celkovy stav a poradit, by mi
moc pomohlo. Sama mdm zkuSenost s tim, Ze po 20 letech uZivdni Iéki se mi stav stdle zhorsoval a
pribyvalo lékd, nalézt také alternativu a nejdrive vyzkouset doplriky stavy, vitaminy, upravu jidelnicku,
byliny a aZ na posledni misto fadim léky, ale v tomto systému zdravotnictvi to je asi sci-fi.” (Zena 43, syn
13 —diagnostikovdn ve véku 11 let)



Epilepsie prispiva k osamoceni a vylouceni z kolektiv(i vrstevnik(l a socialnich siti. Rodice vyjadruji
zejména specifické potfeby u dospélych déti ohledné samostatného Zivota, navazovani pratelstvi a
partnerskych vztahu. Roli zde hraje i stigmatizace epilepsie mezi verejnosti, kterd vyznamné ztézuje
moznost plnohodnotného zapojeni do spole¢nosti.

,Kdyby syn mél prdatele nebo si nasel pfitelkyni, ktefi by brali kluka s touto nemoci... Syn nemd kamarddy,
i kdyZ je moc hodny a pratelsky. KdyZ si chce zaplavat, doprovdzim ho, na hory by jel sdm, je samostatny,
ale moje uzkost to nedovoli, jezdim s nim. Schdzi mu prdtelé. TudiZ vitam pobyt v OleSce, syn je tam
spokojeny.” (Zena 55, sny 29 — diagndza v 16 letech)

Byt mladsi, pohyblivéjsi, nebyt na vSe sama. Aby se syn sezndmil s hodnou divkou, kterd by to zviddala.
Jinak Zijeme celkem spokojeny Zivot v zajetych kolejich a se vzdjemnou ldskou, snaZime se trochu kulturné
Zit, divadlo, koncerty...” (Zena 68, syn 29 — diagndza v 6 letech)

,,UpInd sobéstacnost mého dospélého syna, finanéni nezdvislost, moznost fidi¢dku - napf. s omezenim s
jizdou pres den, do urcitych ccm, aby nasel spriznénou dusi, kterd by pochopila, o co jde a Ze vilastné je to
normadilni ¢lovék.” (Zena 47, syn 24 — diagndza v 15 letech)

,Kdyby se dcera osamostatnila. Ziji s ni stdle ve spole¢né domdcnosti. Dcera je zdvisld na mém zdravotnim
stavu.” (muZ 70, dcera 37 — vék pri diagndze 13 let)

Jaké zdravotni a socidlni sluzby by usnadnily zZivot (%):

Lékar, ktery je opravdu dobry
odbornik, je mala Sance z malych mést
dostat se opravdu k odbornikovi.
(zena 64, syn 34)

Syn trpi poruchami chovani. Mohla by mu
pomoci néjaka intenzivni terapie.
(zena 48, syn 10)

= odlehcovaci sluzba, asistence m odborna pomoc, sdileni zkusenosti = prispévek na péci
m volnocasové aktivity m chranéné dilny, prace jiné
m nevi m nic

Pti zUZeni otdzky na socidlni a zdravotni sluzby se odpovédi rodi¢t déli na dvé vyznamné skupiny.
Pfiblizné jedna ctvrtina rodi¢ll poptdva predevsim vypomoc v ramci péce o dité v podobé osobni
Ta mlze mit podobu psychologické ¢i psychoterapeutické pomoci, edukace nebo poradenstvi, a to jak
pro déti, tak pro rodice:

,Psycholog, ktery by se specializoval na problémy spojené s nemoci pro déti i rodi¢e, mém na mysli nékoho,
kdo by pomohl situaci zvlddat détem i rodicum. V soucasné dobé je v nemocnici pouze psycholog k
diagnostikovadni riznych vyvojovych poruch, ale vibec neporadi, jak ditéti v konkrétni situaci pomoci.”
(Zena 40, syn 9 — diagndza ve véku 3 let)



,Kurzy a pomoc, jak se s takovym celkovym postizenim a diagndzami ucit a zaclenit do kolektivu
vrstevniku.” (Zena 29, dcera 7 — diagndza ve véku 2,5 roku)

,Vétsi vstricnost lékart pro riiznd vysetreni, kterymi by se dala Zzjistit pficina nemoci. BohuZel nase
zkusenosti nejsou dobré.” (Zena 42, dcera 19 — diagndza v 10 letech)

,Psychologické poradenstvi. VyuZivali jsme pro syna jeden ¢as ve Spolecnosti E, ale nyni uZ to pro nds neni
logisticky mozné. Vyborné bylo, Ze si syn mohl popovidat s nékym, kdo je psychologem a zdroveri md
zkusSenost s epilepsii. To bych velmi ocenila i nyni, kdyZ nastupuje puberta, obcas je potfeba motivace,
povzbuzeni, nalezeni chuti do Zivota...” (Zena 38, syn 13 —diagndza v 6 letech)

Zbyla polovina respondentl budto nevi, pfipadné nic konkrétniho nepozaduje.



Zaver

- U vétsiny déti doslo k propuknuti epilepsie jiz v predSkolnim véku. Soucasné plati, ze
déti, u nichz doslo k rozvoji epilepsie jiz vraném véku (do 3 let), pobiraji Castéji
pfispévek na péci. Casteéné zfejmé i proto, 7e brzky ndastup epilepsie zvyiuje
pravdépodobnost soubéhu diagndz.

- Nejvétsi dopad ma epilepsie na béiné denni aktivity, jelikoz diagndéza obvykle
vyZaduje Upravu kazdodenniho rytmu. Stejné tak se u vice nez poloviny rodin diagndza
negativné projevuje i na cestovani, moznostech traveni volného casu a spolecenskych
aktivitach.

- U dvou tfetin rodin s malymi détmi se objevuje zhorseni financni situace.

- Diagndza vede u velké Casti rodica ke zvyseni tzkosti a strachu o dité a snaze co
nejvice ho kontrolovat, védét, Ze je v poradku.

- Malé déti Spatné snasi odlouceni od rodiny v pfipadech, kdy je nutnd hospitalizace.
Z hlediska kaZzdodenniho Zivota je ndrocné Skolni obdobi, kdy je dité obvykle
vylouceno z celé Fady aktivit, naptiklad sportovnich ¢i pobytovych. Dalsi riziko pak
spociva v mnohdy obtizném zaclenéni se do détského kolektivu, kdy mizZe mit nemoc
stigmatizujici efekt. Stigmatizace hraje roli i vnelehkém navazovani vztahu
v dospélosti.

- PFi nastupu do skoly (materské, zadkladni, stfedni) zaznamenava vétSina déti obtize.
Nejcastéji se tykaji neochoty uciteld, pripadné vedeni skoly vyjit vstric specifickym
potfebam ditéte. Do tridniho kolektivu je vétsina déti prijata dobre, byt se zde obcas
vyskytuji pfipady odmitani ze strany vrstevnikl (cca 20-25 % rodic¢l zmifuje problémy
s kolektivem spoluzakd v MS, ZS i SS).

- Moznosti vyuziti volnocasovych aktivit jsou uréeny zejména vstficnosti vedouciho
krouzku, kdy zdlezi, zda je ochoten dité prijmout. Svou roli hraje také stav ditéte, ktery
v nékterych pripadech neumozinuje zapojeni do krouzk( (zejména, pokud ma dité
soubéziné diagndzy). MlzZe napomoci pritomnost asistenta nebo rodice.

- Lékari jsou hodnoceni prevaziné dobre. Dil¢i nedostatky se tykaji toho, Ze kromé
obecnych informaci spojenych slé¢bou nékteri IékaFi nekonzultuji Sirsi kontext
onemocnéni, jako jsou pficiny vzniku nemoci, prognéza nebo vedlejsi ucinky Iéka.
Tento nedostatek se tykd zhruba tretiny odpovédi rodi¢d na roli Iékari. DalSim
problematickym bodem je vyvazenost informaci, dle slov respondent( néktefi Iékafi
nemoc bagatelizuiji.

- Spolecnost E doporucili Iékafi méné nez pétiné rodicu.



Na prispévek na péci dosahlo 75 % rodin z téch, které o néj zadaly (dvé pétiny
nezadaly).

Rodice nejvice zminuji, Ze by jim usnadnila péci odlehcovaci sluzba, aby méli moZznost
si alespon trochu vydechnout. Odlehcovaci sluzba mize mit riznou podobu s ohledem
na vék ditéte.

Dale maji rodice, predevsim z mensich obci, zajem o svépomocné skupiny a snazsi
dostupnost odborniki, ktefi se na epilepsii specializuji, at jiz jde o konzultace v rdmci
[é€by, Ci psychologické poradenstvi.



Sociodemografické charakteristiky respondenti

Mezi respondenty prevladaji zejména rodi¢e déti skolniho a predskolniho véku. Tomu odpovida i
vékova struktura rodi¢ll, z nichZ se vétSina (70 %) nachazi ve véku 35-49 let. Drtivou vétsinu
dotazovanych predstavuji Zeny (94 %).

Z hlediska vzdélanostni struktury jsou v souboru vice zastoupeni lidé s vy3$im vzdélanim (S5+VS).
Méreno optikou velikosti sidla se soubor nijak zasadné neodliduje od rozlozeni v ramci celé CR.

Pohlavi rodice

Zena 94 %
muz 6 %
Vék rodice (%)
30
25
20
15
10
5
. - - -
25-29  30-34 3539 40-44 4549 50-54 5559  60-64

Vzdélani rodice

<

|
N
N
<

5 4%
SS bez maturity 17 %
SS s maturitou 48 %
VOS 4%
S 27 %

~
‘

Rodinny stav rodice

svobodny/a bez stalého partnera/partnerky 1,4 %
svobodny/a se stalym partnerem/partnerkou 9,4 %
Zenaty/vdana 71,0%
rozvedeny/a 15,9 %
ovdovély/a 2,2%



Velikost bydlisté

do49 12%
500-1999 15,2 %
2000-4999 13,0 %
5000-19 999 18,1 %

20 000-99 999 18,1 %
nad 100 000 obyvatel 28,3 %

RozloZeni respondentti v ramci CR:

-

Co se tyce déti s epilepsii, v souboru jsou vcelku rovhomérné zastoupeni chlapci (55 %) i divky (45 %),
nejcastéji ve vékové skupiné 5-14 let. Epilepsie jim byla diagnostikovana zejména v raném véku.

Pohlavi ditéte
divka 45 %
chlapec 55%

Aktualni vék ditéte a vék pfi diagnoze (%)
60
50
40
30
20

10 6
2 1 1

0-4 5-9 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34 35-39 40-44

I ek ditéte e yék pfi diagndze
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