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Abstrakt

Diplomova prace s ndzvem Specifika vychovy a vzdélavani déti s epilepsii si
klade za cil zjistit, jakd jsou vychovné — vzdélavaci specifika déti a zakl s epilepsi.
Teoreticka Cast prace vymezuje charakteristiku epilepsie, obsahuje informace o tom, co
je to epilepsie a epilepticky zéachvat, zabyva se etiologii epilepsie, klasifikaci
epileptickych i neepileptickych zachvatl. Zabyvd se i provokacnimi faktory
epileptického zachvatu a informuje 0 moznostech 1éCby této nemoci. Diplomova préce
dale nastifiuje aktualni téma dneSni doby, a tim je vychova a vzdélavani déti s epilepsii
v rodiné a zejména ve Skole. Prace zminuje problematiku rodinné vychovy a zdravych
sourozencl ditéte s postizenim i nékterych predsudki, se kterymi se mize jedinec
s epilepsii i v dneSni dobé setkavat. Prace poukazuje na edukacni specifika vychovy déti
s epilepsii a neopomiji ani zminit legislativni ramec a moznosti vzdélani. Vysvétluje
podplrna opatfeni a pojem inkluze. V praktické ¢asti pak obsahuje vytyCené otazky a
cile, které se pomoci kvalitativniho vyzkumu podafilo zodpovédét. K vyzkumnému
Setfeni budou pouzity Ctyfi kazuistiky déti s epilepsii ve véku od péti do Sestnacti let,
polostrukturované interview s rodinou déti, jejich uciteli, l1ékafi a sourozenci, stejné tak

systematické pozorovani a analyza Skolni dokumentace.

Kli¢ova slova: epilepsie, epilepticky zachvat, dité s epilepsii, epilepsie a rodina,
epilepsie a Skola, edukacni specifika



Abstract

The thesis titled Educational Specifics of Children with Epilepsy aims to find out
what are the specifics of education of children with epilepsy. The theoretical part of the
thesis defines the characteristics of epilepsy, contains information about epilepsy and
epileptic seizure, it deals with etiology of epilepsy, classification of epileptic and non
epileptic seizures. It deals with the provocative factors of epileptic seizure and informs
about the possibilities of treating this disease. The diploma thesis further outlines the
current topic of today, and this is the education of children with epilepsy in the family
and especially at school. In the thesis one can read about the issues of family education
and healthy siblings of a child with disabilities, as well as some prejudices that an
individual with epilepsy can encounter today. The work highlights the educational
specifics of the education of children with epilepsy and does not forget to mention the
legislative framework and the possibilities of education. It explains the support
measures and the concept of inclusion. In the practical part, it contains the questions and
the objectives that have been answered by qualitative research. Four case studies of
epilepsy children aged between 5 and 16 years, a semi-structured interview with the
family of children, their teachers, doctors and siblings, as well as systematic observation
and analysis of school documentation and personal creations of children were used in
the research.

Key words: epilepsy, epileptic seizure, child with epilepsy, epilepsy and family,
epilepsy and school, educational specifics
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UvoD

Stanoveni diagnozy epilepsie u ditéte pfedstavuje pro jeho rodice vyznamnou
psychickou zatéZ a nékdy i pocity nejisté budoucnosti. Takové dité mize mit sva
specifika v prozivani, uceni, ale i v chovani. Potfebuje citlivy, laskyplny a chépavy
pristup svych rodicd, pro které se stava jeho vychova vyzvou.

Duilezita instituce, kde probiha vychova vzdélavani ditéte, je Skola. Ta ma navic
vyznamny socializatni charakter. Dité se zde u¢i komunikovat s vrstevniky, ale i
pfirozené hajit a prosazovat sva prava. Jak do toho vieho zasahuje diagn6za epilepsie a
jakd mohou byt vychovné vzdélavaci specifika ditéte stimto vaznym neurologickym
onemocnénim, tim se pravé zabyva tato diplomova prace, ktera si odpovéd na tuto
otazku klade za hlavni cil.

O epilepsii, jako o neurologickém onemocnéni, toho uz bylo napsano mnoho,
chybi ale pedagogické a psychologické zpracovani této problematiky. Vime jiz, Ze
epilepsie m& dopady na sociélni stranku Clovéka, stejné tak je nékdy narocné se
s diagndzou psychicky vyrovnat a smifit. U nemocného se tedy mohou objevovat rlizné
Uzkosti a deprese. Psychickéd specifika déti s epilepsii popisuje ve svych skriptech
urcené studentlim Specialni pedagogiky s ndzvem Specialni pedagogika déti s epilepsif
autor Josef Sasin, tato publikace je ale jiz z roku 1975. V soucasné dobgé se edukacnimi
specifiky déti s epilepsii zabyva pouze llona Fialova z Masarykovy univerzity v Brné.

Charakterizovat specifika vychovy a vzdélavani déti s epilepsii je v souCasné
dobé, kdy je nastupujici trend inkluze a bézny ucitel musi zvladat vzdélavat soucasné
s intaktnimi Zaky i studenty se specialnimi potfebami, velmi dilezité. Tomuto tématu je
proto potfeba se dale vénovat a upozornit na jeho vyznamnost.

Diplomova prace je Clenéna na Cast teoretickou a praktickou, kdy jsou
v teoretické Casti obsaZzeny a vysvétleny pojmy epilepsie a epilepticky zachvat, je
popsana etiologie a klasifikace epileptickych i neepileptickych zachvat(, je upozornéno
na jejich nejcastéjsi provokacni faktory stejné tak, jako jsou navrhnuty moznosti léChy.
Déle préce otevird otdzku rodinné vychovy ditéte s epilepsii a soucasné jeho zdravych
sourozencl, upozorfiuje na nékteré predsudky a myty o détech sepilepsii a nabizi

rodi¢dm moznosti, kam a na koho se mohou obrétit pro podporu a pomoc.



ZavéreCna kapitola teoretické Casti diplomové prace se zabyva vychovou a
vzdélavanim Zaka s epilepsii ve $kole. Resi komunikaci rodiny se $kolou, ktera je pro
Uspésny vzdeélavaci proces a blaho Zaka s nemoci naprosto nezbytna. Jsou zde stanovena
i psychicka specifika ditéte s epilepsii, z nichz se daji vyvodit i zakladni specifika
edukacni. Diplomové prace dale vymezuje legislativni rdmec, ktery proSel vyznamnou
novelizaci a seznamuje nas se systémem Podplrnych opatieni a pojmem Inkluze.

V praktické Casti je formulovan zakladni cil, kterym je vymezit specifika
vychovy a vzdélavani déti s epilepsii a poloZena hlavni vyzkumna otazka diplomové
prace, ktera zni: Jaka jsou specifika vychovy a vzdélavani déti s epilepsii? Pro ziskani
vysledkd byl vyuzit kvalitativni vyzkum a vypracovany Ctyfi pripadové studie.
Pomocnou technikou shéru dat tvofilo polostrukturované interview s détmi s epilepsii,
jejich rodicd, sourozencd, lékarll a ucitell, pozorovani a analyza lékarskych a

pedagogickych dokument.



| TEORETICKA CAST

1 Charakteristika epilepsie

Na Uvod je nutné vymezit nékolik zékladnich pojmu, které jsou klicové pro
pochopeni konceptu diplomové prace a jeji problematiky. Takovymi pojmy jsou
epilepsie a epilepticky zachvat.

1.1 Vymezeni pojmu epilepsie

~Padoucnice* ¢i ,,svatd nemoc“ — i s takovymi oznacenimi epilepsie se miizeme
setkat, i kdyZ v dneSni dobé uz jsou pouzivany zcela vyjimecné. Epilepsie je presto
onemocneéni, které provazi fada mytd, povér a predsudku. Informovanost spolecnosti se
ale i diky rliznym sdruzenim zvysuje, a tak mizi i strach z této nemoci a z lidi, co ji trpi.

V odborné literatufe Ize najit rlizné formulace a definice toho, co je to epilepsie,
jedno z nejcastéjsich neurologickych onemocnéni viibec. Véagnerova definuje epilepsii
takto: ,,Epilepsie je chronické postizeni mozkové tk&né, které se projevuje opakovanymi
zachvaty rlizného charakteru, spojenymi se zménou v oblasti proZivani, uvazovani a
chovani, motorickymi projevy a ¢asto i s poruchami védomi* (Vagnerova, M. 2004, str.
134).

Josef Sasin ve své publikaci definuje epilepsii pro pedagogicke ucely jako
,,onemocnéni, jehoz hlavnim symptomem jsou neocekavané a nahle se dostavujici, ale
¢asové ohranicené, tedy pfechodné poruchy védomi, které se vyskytuji izolované nebo
ve spojeni se svalovymi kieCemi a zménami funkci regulovanych vegetativnim
nerovovym systémem.* (Sasin, 1975, str. 18).

Tato definice jiz je ale ponékud prekonana, protoZe se soustfedi pouze na
zéchvaty s poruchou védomi. Ze soucasného rozdéleni epileptickych zachvatd je
znamo, ze maji Siroké spektrum projevil a nemusi pfi nich vzdy dochazet k poruse
védomi, ale vnimani je narueno. ZaleZi zejména na oblasti mozku, kterd je postizena.

Epilepsie se projevuje epileptickymi zachvaty, coz jsou prechodné stavy trvajici
nékolik sekund az minut a jsou vyvolané funkéni poruchou mozku, jejiz pFi¢inou jsou

abnormni a excesivni vyboje korovych neuronl. Pfi zachvatu se mohou vyskytnout
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poruchy védomi, pfiznaky motorické, senzitivni, senzorické Ci vegetativni (Hadac J.,
2003, str. 7).

Epilepsie je onemocnénim télesnym, nikoliv psychickym, a 1éCi se na neurologii.
Jedna se 0 pomérné Easté onemocnéni, jen v CR je nemocnych okolo 80 tisic. Epilepsii
mizeme oznacit jako socialni nemoc, tzn., Ze se dotyka spolecnosti jako celku.

Podle jiné autorky lze epilepticky zachvat vysvétlit i jako ,,atak prechodnych
klinickych pFiznak(, které jsou projevem abnormalni nadmérné neurondlni aktivity a
zvySené neuronalni synchronizace vétsi ¢i mensi Casti mozkové tkané* (OSlejSkova, H.,
20009, str. 20).

Ucelenou a srozumitelnou definici epilepsie podava Zdenék Vojtéch ve svém
dile Epilepsie dospélych, ktery zdlraznil i pfipadné dopady onemocnéni na ¢lovéka a na
jeho Zivot: ,,Epilepsie je jedno z nejCastéjSich neurologickych onemocnéni. Nejde o
jednu chorobu, ale o souhrnné pojmenovani mnoha nemoci, jejichz spoleCnym projevem
je vyskyt epileptickych zachvatl. VétSina z téchto chorob se projevi jen nékolika
zachvaty za Zivot €i jde o onemocnéni, ktera jsou velmi dobie Iécitelnd pomoci lékd,
kterym se Fika antiepileptika. Presto vSak rozpoznani epilepsie u naSich pacient
predstavuje v mnoha pFipadech zlom v jejich dosavadnim béhu Zivota, ktery vyplyva
jednak z fady omezeni v oblasti zaméstnani, volného Casu, jednak z toho, Ze diagndza
stale predstavuje v naSich podminkach pro svého nositele urcité socialni stigma
vyplyvajici z nedostate¢né informovanosti verejnosti o této skupiné chorob.**( Vojtéch,
Z., 2000, str. 7)

Epilepsie tedy neni jen jedno onemocnéni, ale cela skupina onemocnéni, ktera
mohou mit jinou pFiCinu i jiné projevy, ale jejichZ spoleCnym znakem je epilepticky

zachvat.

1.2 Prehled epileptickych zachvati

Epileptické zachvaty Ize délit podle rdznych kategorii a projevd. Nejprve je nutné
vymezit etiologii epilepsie a seznamit se s délenim zachvatlli podle mezinarodni
klasifikace. Tato kapitola poukazuje i na Zivotu ohroZujici stav, tzv. ,status epilepticus*
a vysvétluje, co se skryva pod pojmem ,,zachvatova pohotovost” (Hovorka, Herman,
NeZadal, str. 123).
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1.2.1 Déleni epilepsie podle etiologie

Z hlediska etiologie z&chvaty délime na:

Idiopatické — vznikaji na geneticky predisponovaném terénu a chybi jim organicky
substrat. Zachvaty se objevuji v détském véku a v adolescenci, hlavné v predskolnim a
Skolnim véku ve formé loZiskové i generalizované (Vitek, J., 2010, str. 193).
Symptomatické — pfiCina je znama. Z&chvaty mohou signalizovat vadZzné neurologické
nebo systémové onemocnéni vyZadujici kauzalni [éCbu. PFiCiny symptomatické
epilepsie uvadi Hynek (In Zvolsky, 2003, str. 20) jimiz mohou byt mozkovy absces,
zanét mozku, arteriosklerdza, cévni poruchy, hemoragie, komoce €i kontuze. Dale sem
Ize zafadit mozkové nadory, vrozené vyvojove vady mozku, zanéty mozku, metabolické
a degenerativni onemocnéni.

Kryptogenni — stoji na rozmezi mezi idiopatickymi a symptomatickymi pfiinami
zéchvatll, organickd slozka se predpoklada, ale neni mozné ji prokazat. Avsak
pfedpoklada se strukturalni abnormalita mozkové tkané. Roli zde hraji faktory genetické
i exogenni (Vitek, J. 2010, str. 194).

1.2.2 Mezinarodni klasifikace epileptickych zachvat( dle ILAE

Epileptickych zachvat(l je mnoho druh(l a maji r(izné projevy. Pro pfehlednost slouzi
prehled zachvatll podle ILAE.

1. LoZiskové (fokalni, parcialni)
LoZiskové jednoduché s priznaky:
a) Motorickymi
b) Senzitivnimi a senzorickymi
c) Autonomnimi

d) Psychickymi
Loziskové komplexni

a) Loziskoveé jednoduché s naslednou poruchou védomi
b) S jednoduchymi klinickymi projevy a naslednou poruchou védomi
c) S automatismy
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LoZiskové se sekundarni generalizaci

a) Jednoduché loZiskové se sekundarni generalizaci

b) Komplexni loZiskové se sekundarni generalizaci

c) Jednoduché loZiskové s prechodem do komplexnich, a poté se sekundarni
generalizaci

2. Generalizované

Absence je nahly zaraz a preruSeni ¢innosti s areaktivitou, ktera vétSinou netrva
déle nez 30 sekund. Pacient ma strnuly vyraz tvare s otevienyma ocima, miZze dokonce
pokraCovat v zapocaté ¢innosti a jeho svalovy tonus se vétSinou neméni. Nékdy mohou
absenci provazet projevy vegetativni, motorické, tonické, klonické a automatismy.

a) Typické
b) Atypické

Myoklonické zachvaty se €asto objevuji v ospalosti, nebo po probuzeni. Jsou to
rychlé zaskuby svald.

Klonické zéachvaty jsou série opakovanych svalovych stahl. Doba trvani

zachvatu je do dvou minut.

Tonické zachvaty se projevuji nahlym vzestupem svaloveho tonu do flexe nebo
extenze, kdy se konCetiny dostavaji do nepfirozené polohy a hlava a koncetiny
se obCas dostavaji rotaci ke stejné strang.

Tonicko-klonické z&chvaty (dfive se oznaCovaly jako grand-mal) maji nékolik
fazi. V Gvodni fazi jsou pfitomny bilateralné symetrické, generalizované tonické
svalové kontrakce. Poté nasleduje faze klonicka. Ztrata védomi je provazena
tonickym stahem svall, a to véetné dychacich. Zornice jsou mydriatické (tj.
rozsifené). Na tonickou fazi navazuji klonické zaSkuby celého téla. Vyjimecné
nejsou ani vegetativni zmény. Po poslednich zaSkubech dochazi i k obnové
dychani. Cely zachvat trva zhruba 2 — 3 min.

Atonické zachvaty se projevuji nahlou ztratou nebo poklesem svalového napéti.

Atonie zasahuje predevsim posturalni svaly, ale miZe se projevit pouze jako
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pokles hlavy ¢i Gelisti. MUZe dojit k padu, jde vSak vétSinou o postupné sesunuti

na zem.

3. Neklasifikovatelné
(Vitek, 2010, s 194 — 196)

Status Epilepticus je Zivot ohroZujici stav, kdy dojde k nakupeni vice za sebou
jdoucich epileptickych zachvatd, mezi nimiz nedojde k plnému nabyti védomi, nebo
kdy je pacient velice oblouznén. Jde o zachvat trvajici vice nez 30 minut nebo zachvaty
za sebou jdouci trvajici vice nez 30 minut (Moran, 2007).

Zachvatova pohotovost ¢i dispozice ,,jsou obecné pojmy, vyjadfujici nachylnost ke
vzniku epileptickych zachvat(, epilepsie, jsou podminény individualnim pomérem
excitaénich a inhibiénich mechanizmli na drovni anatomické (okruhy thalamo-
kortikalni, diencefalo-temporalni, aj.) a subcelularni (pomér excitacnich a inhibicnich
neuromediatord, napf. GABA, glutamat a receptord, dysfunkce iontovych kanald,
,.kanalopatie* aj.). Podil dispozice se predpoklada u epilepsie generalizované i fokalni,
napriklad ne kazdy se srovnatelnou mozkovou lézi téZe etiologie onemocni fokalni,

loZiskovou epilepsii.““(Hovorka, Herman, NeZadal, str. 123)

Aura mlzZe predchazet nékterym epileptickym zachvatim a projevuje se rlznym
zplisobem, napf. senzorickymi vjemy, psychickymi a senzitivnimi pocity (palent,
mravenceni, svédéni aj.). Mohou pFichazet i vjemy visceralni, jako napf. kieCe, bolesti
v nadbfisku atd. (Dolansky, 2000).

1.2.3 Neepileptické zachvaty

Tyto zachvaty mohou byt epilepsii velmi podobné a mize se stat, Ze i zkuseny
Iékaf m& pfi jejich rozliSeni problém. Zejména ty psychogenné podminéné se mohou
vyskytovat spole¢né s epilepsii. Napfiklad panicka porucha a disociacni poruchy jsou u
pacient(l s epilepsii pritomny az ve 20 % pfipadl. (Hovorka, Herman, Nezadal, 2004,
str. 126)

Neepileptické zachvaty délime do dvou zakladnich Sirokych okruhd:
Somaticky podminéné neepileptické zachvaty: synkopy, migréna, vertigo, poruchy

spanku, cévni mozkova onemocnéni, mimovolni pohyby, metabolické, toxické faktory,
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nékteré abstinen¢ni priznaky, aj. Zde je vZdy na misté adekvatni somatickeé vySetfeni a
nikoli pausalné nasazena antiepilepticka lécba. (Hovorka, Herman, Nezéadal, 2004, str.
126)
Psychogenné podminéné neepileptické zachvaty: ,u déti afektivni zachvaty, u
dospélych jde nejCastéji o paroxysmalni Uzkostné poruchy (panicka porucha),
disociacni poruchy (disociacni amnézie, disociacni kfeCe), somatoformni poruchy
(somatizacni porucha, nediferencovana somatizacni porucha, somatoformni vegetativni
dysfunkce, aj.). [...]

Vidy pomyslime na moznost Casté koincidence epilepsie a neepileptickych,
psychogenné podminénych stavd. Indikovany jsou zde psychiatrické, psychologické
vySetfeni a dalSi cilend 1éCba, nikoli pausalné, z nejistoty Ci pro jistotu nasazena

antiepilepticka Iécba.*“ (Hovorka, Herman, Nezadal, 2004, str. 126).

1.3 Provokacni faktory epileptického zachvatu

Provokacni faktory jsou takové faktory, které mohou u nékterych osob zvysit
Sanci na vyvolani epileptického zéchvatu. Tyto provokacni vlivy nemusi byt platné pro
kazdou osobu s epilepsii, protoze epilepsie je rliznorodé onemocnéni. Prehledné tyto
nejcastéjsi faktory shrnuje publikace Epilepsie a Skola z roku 2012:

U nékterych lidi s epilepsii mohou jako provokacni faktory plsobit emoce a to
jak negativni, tak pozitivni. Proto tfeba stres ze zkouseni a z nelspéchu ve $kole mize
vést u Zaka s epilepsii k vyvolani zachvatu. Ucitel by mél o této skutecnosti védét.

U déti s epilepsii by se mélo hlavné dbat na spankovou hygienu — dostate¢né
dlouhy odpocinek, vecer neponocovat, ale také nespat prespfilis. Rodice by méli davat
pozor na presné uzivani predepsané medikace, vynechani 1éki miize vést k zachvatu.
U déti v pubertalnim véku je tfeba se vyvarovat konzumaci alkoholu a drog. Blikajici
svétlo (u tzv. fotosenzitivni epilepsie) mize u nékterych zvysené citlivych osob i déti
také vyvolat epilepticky z&chvat. (EpiStop 2012, s. 13)

Dalsi provokacni faktory mohou byt u divek v obdobi menstruace €i jinych
hormonalnich vykyvl. U jinych zase horecka, bolest, prejedenti, ale i nékteré cichové
vjemy, sluchové, jako jsou rlzné zvuky a tony pravidelné nebo nepravidelné se

opakujici, ale i tfeba vitr, Susténi listi atd.
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Kazdé dité i jeho onemocnéni je specifické, a proto je podstatnd komunikace
rodiny a $koly, ale i ditéte a rodice pro zjisténi, co mizeme udélat proto, aby se dité
citilo co nejlépe a vyvarovalo se co nejvice provokacnim faktorlim, které zrovna jemu

konkrétné vadi.

1.4 Zpusoby lécby epilepsie

Osoby s epilepsii maji stale vétS§i moznosti 1éCby svého onemocnéni, jimiz jsou
farmakologicka terapie, chirurgické feSeni, ketogenni dieta, VNS terapie a dodrzovani
spravné Zivotospravy.

Farmakologicka terapie je zajiStovana antiepileptiky (AE), které se nasazuji
vétSinou aZz po diagndze epilepsie, ale mohou byt vyuZity i experimentdIné pfri
nejasnych obtizich zachvatového plivodu. Cilem je redukovat epileptické zachvaty Ci
snizit jejich pocet a zavaznost. Dba se ale i na co nejmensi vliv nezadoucich G€inkd a
toxicitu na nemocného, proto vybér spravnych antiepileptik vyZaduje ¢asto trpélivost od
pacienta i lékare. PFi neuspokojivém €i nedostate¢ném plsobeni jednoho AE je mozné
volit dvojkombinaci, nebo i trojkombinaci AE.

PFi chirurgické lécbé epilepsie (tzv. epileptochirurgicka lécba) se odstrani ta ¢ast
mozku, kterd je zodpovédna za epileptické zachvaty. OvSem pacienti musi spliovat
urCité podminky pro tento typ leCby. Lékafi voli chirurgické FeSeni zejména
v pfipadech, kdy se vSechny léky, které byly nasazeny, ukazuji jako neucinné, to
znamena, Ze pacient je farmakorezistentni. Farmakorezistence, ktera je stanovena na ,,2
roky s pouZitim nejméné dvou, lépe tFi spravné volenych antiepileptik v maximéalné
tolerovanych davkach (v monoterapii nebo v kombinacich)* (Ryzi, M. In OSlejSkova,
H., 2009, s. 113) a kdy je znamé loZisko v mozku, odkud zchvaty pfichazeji a loZisko
je operativné dobfe dosaZitelné, aniz by byla vysoka rizika poSkozeni jinych Casti
mozku. Epileptochirurgicka Ié¢ba je vhodna pro malo pacientl s epilepsii, ale pro ty,
ktefi ji podstoupi, byva velmi Gspé$nd, protoze vysoké procento z nich se zachvatll zcela
zbavi (Hanscomb, Hughes, 1999, str. 41).

Ketogenni dieta jako jedna z alternativnich moznosti IéCby epilepsie se pouziva
hlavné u farmakorezistence, spociva ve vysokém pfijmu tuk( a velmi omezeném pfijmu
sacharidd. Ketogenni dieta simuluje metabolismus hladovéjiciho jedince. Zatimco
hladovéjici osoba Cerpa energii z tukd, kterou ma v zasobg, jedinec na ketogenni dieté
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spaluje energii predevsim ztukl prijimanych v dieté (volné preloZzeno z: Kossoff,
Turner, Doerrer, Cervenka, Henry, str. 10).

Tuto kontroverzni Ié€bu zpopularizoval film z roku 1997 s nazvem ,,First Do No
Harm* (YouTube, 2013) inspirovany podle skute¢nych udalosti, ktery upozornil na
moznost ketogenni diety jako IéCby epilepsie, zvIasté u détskych pacientd.

Dalsi, ne tak vyuzivanou moznosti 1éCby, je VNS terapie — Vagus Nervus
Stimulation._VNS je pfistroj, ktery stimuluje vagovy (bloudivy) nerv, ktery prenasi
signaly z mozku do urcitych Casti téla. VNS terapie poméha kontrolovat ¢ast mozku,
ktera je odpovédna za epileptické zachvaty, ale zaroven neni potfeba provézt operaci na
mozku. Generator je ulozen pod k(zZi na levé strané hrudniku a z ni vede drat do
bloudivého nervu na krku pacienta. Clovék s epilepsii jesté vlastni specialni magnet,
ktery v pfipadé potfeby (kdyz citi, Ze bude mit z&chvat, i pfimo pfi z&chvatu) lehce
pfiloZi ke generatoru a zachvat nemusi propuknout Ci se projevi v méné zavazné mire.
Magnet mize byt také pouZit k docasnému ukonceni VNS terapie, napfiklad kdyz ma
uzivatel zavazné vedlejsi ucinky. PFistroj VNS se pouZiva v pripadech, kdy nemocny
uziva nékolik kombinaci léCiv, a presto neni s kontrolou svych zachvatl spokojen, nebo
kdyz vedlejsi Gcinky 1ék vyznamné snizuji dotyénému kvalitu Zivota, zachvaty jsou
zavazné a dotyCny je Casto hospitalizovan v nemocnici a kdyZ je rekonvalescence po
zachvatech pfili§ dlouhd a nemocnému sniZzuje kvalitu jeho Zivota a dennich aktivit
(prelozeno z King, [b.r.].).

Pro Gspésnou lécbu epilepsie je velmi dilezité dodrZzovani spravné Zivotospravy,
ktera je ale vétSinou pouze dopliikem medicinské lecCby epilepsie. Patfi sem napfr.
dodrZovani cyklu spanku a bdéni, nepoZivani drog a dalSich navykovych latek a
omezené poZzivani alkoholu (je vzdy nutné poradit se s lékafem). Dilezita je také
psychicka pohoda nemocnych, proto se nékdy doporucuji riizné relaxaéni techniky, jako
je tfeba joga a meditace. Neni na Skodu o sebe peCovat po strance fyzické — vyvazena
strava a pravidelny pohyb, tak i po strance psychické, kdy je vhodné si dopréat tfeba
pravidelné psychoterapie, kde lidé mohou objevovat svoje mozZnosti a vnitini silu a
popfipadé se mohou u€it vyrovnat se s nemoci, a naucit se s ni Zit.

| kdyZ je epilepsie pomérné zavazné onemocnéni a vychovavat dité stimto

onemocnénim je vyzva, epilepsie je léCitelna. Progndza tohoto onemocnéni viak zavisi
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na pricing, zavaznosti, ale i na dodrzovani Iécby. Ve vétsiné pfipadd Ize pomoci vhodné

IéCby zachvaty zmirnit, nebo dokonce i odstranit (Vagnerova, M., 2004, s. 143).
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2 Epilepsie a rodina

Vychova ditéte s epilepsii v rodiné je naro¢na a Casto se stava pro rodice velkou
vyzvou. | vdneSni dobé se setkdvame stim, Ze kolem déti s epilepsii se vytvari
pfedsudky a socialni stigma. Pravé vrodingé se ma dité citit bezpeCné a milovane,
pfijimané takové, jaké je, bez jakychkoliv vyhrad. Tyto pocity jsou mu vtomto
prostfedi poskytnuty v mife a zplsobem jako nikde jinde. Je velmi dilezité rodinu
s ditétem s onemocnénim, jako je epilepsie, podporovat a povzbuzovat. PlIni totiz
nelehky ukol - vychovava a socializuje nového a hodnotného ¢lena spole¢nosti
zplisobem, ktery je ji vlastni.

2.1 Vychova ditéte s epilepsii v rodiné

Epilepsie se nedotyka pouze postizeného, ale i celé jeho rodiny. DUleZité je tedy
komunikace nemocného se svymi blizkymi. O epilepsii je nutné mluvit z dlivodu
podpory ditéte a pospolitosti v roding. Zadouci je, aby se dité na svoji nemoc necitilo
byt samo, ale aby se mélo s kym poradit a komu se svéfit. Pom(ize mu to lépe se s
epilepsii vyrovnat, ale stejné tak to miize pomoci i jeho rodiné.

Dolansky (2000) uvadi, co ovliviiuje kvalitu Zivota lidi s epileptickymi zachvaty:
- praktické problémy vyvolané epilepsii
- problémy spojené s uzivanim lekd
- psychologické stavy vyvolané epilepsii
- postoje ostatnich lidi a socialni problémy

Zpravu o tom, Ze ma dité epilepsii, kazdy rodi¢ pfijima odlisné. Sok se st¥ida se
smutkem, hledanim vinika ¢i sebeobvifovanim, depresi a strachem o dité a budoucnost.

VvV

Vychova a vzdélavani, které jsou kromé jiného jedny z nejtézSich, a také
nejdllezitéjSich Ukolll rodicl a spolecnosti, se pFizplsobuji této nemoci. Cil je vlastné
stejny jako pfi vychové zdravého jedince, pfesto ma vétsi hloubku a rodice mu mohou
prikladat vétsi dilezitost. Nékdy se snazime pomahat tak, Ze ditéti odstrafiujeme z cesty
vSechny prekdzky a domnivame se, Ze mu tim uleh¢ime Zivot. Neuvédomujeme si v3ak,
Ze timto konanim zakladame prekazku ditéti nejvétsi, a tou mdze byt dité samo. Déti

takto vychovavané maji totiz sklon k nesamostatnosti, pasivité a precitlivosti. Epilepsie
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nemusi znamenat pfiliSné omezeni, pokud ji pfijmeme takovou, jaka je a naucime se
s ni vychazet.

Zdenék Matéjcek ve svém dile z roku 2001 doporuCuje, Ze se mame chovat a
vychovavat dité s postizenim v ramci moznosti stejné jako jeho zdravé sourozence.
Rodice by méli klast ddraz na to, co dité délat mdze, neZ mu pripominat vsechna jeho
omezeni a to, co délat nesmi.

PFi vychovném plisobeni je tfeba najit vyvazenost mezi oekavanim a realitou.
Prilisny tlak ze strany rodiny na dité s postizenim na jeho vykon a vysledky srovnatelné
s jeho zdravymi vrstevniky, mdze u ditéte zplsobovat pocity viny, Ze nesplnilo
oCekavani rodiny, snizené sebevédomi, neurotické projevy a pocity nedostatecnosti,
popf. deprese. Rodie by méli svoji energii vynakladat spiSe tam, kde je mozné ditéti
pomoci. Stejné tak jako pfi vychové zdravého jedince, je dlleZita dislednost. Ditéti
neustupujeme z dlivodu jeho diagndzy. MUzZe se pak totiZ lehce stat, Ze se rodice stanou
obétmi jeho nemoci, pomoci které mize dité na své vychovatele vyvijet natlak.

Pokud ma dité sepilepsii zdravé sourozence, je dllezité neupfednostiiovat
jednoho pred druhym. Pokud dité s postizenim vyZaduje vice péCe a pozornosti, méli by
rodiCe hledat cesty, jak travit ¢as i s jeho sourozenci, aby neméli pocit ménécennosti. A
co je vice dllezité, aby neméli pocity frustrace a zasté vdci svému sourozenci
s postizenim. Rodi¢e by méli spravedlivé FeSit sourozenecké konflikty a nestavit se
pfitom stdle na jednu stranu. Neni vhodné klast odpovédnost za v3e na zdraveho
sourozence. Pocit nespravedlnosti mlze vést mezi obéma sourozenci az k vzajemné
netoleranci.

Je Zadouci podélit se o péci ditéte s postizenim i s jeho SirSi rodinou. Nejen, Ze
tato pomoc ulevi fyzicky, ale zejména poskytuje psychickou podporu. Rodie zde
mohou sdilet sva trapeni a najit pro né pochopeni.

2.2 Predsudky o détech s epilepsii

Epilepsie je onemocnéni, které je i v dnesni dobé provazeno spoustou mytll a povér,
kdy zvlasté u déti mdze jit o citlivou zaleZitost, kdyZ se s povérami setkaji. Rodina se
prirozené snazi dité s epilepsii pfed nepravdami chranit, je ale dllezité o nich mluvit a

ucit se, jak se jim branit. Jedna z organizaci, kterd se tyto myty snazi vyvrétit je
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Spolegnost ,,E*. Ta ve svych materilech pro vefejnost (Zivot s epilepsii, 2017) uvadi
tyto nejcastéjSi povery:

e Déti s epilepsii jsou hloupé.
VétSina déti s epilepsii ma normalni inteligenci. Epilepsii trpéli i vyznamné osobnosti a
myslitelé.

e To, Ze maji epilepsii je na nich poznat na prvni pohled.
Epilepsie mdZze postihnout kazdého z nas nezavisle na pohlavi a véku, neovliviiuje viak
nas fyzicky vzhled.

e Déti s epilepsii se nemohou zucastriovat mimoskolnich aktivit.
Déti nemaji vétSinou Zadna takovato omezeni, je vSak dilezitd komunikace mezi
organizatorem akce a rodici ditéte, popFipadé zajisténi vétSiho dohledu nad ditétem.

e Déti s epilepsii nemohou sportovat.
Sportovani je prospésné détem jak bez epilepsie, tak s ni. Télocvik ve Skole se nemusi
zakazovat je vsak na misté zvazit Splhani do vysky. Opét je dilezita komunikace rodicd
ditéte a Skoly.

e Déti s epilepsii jsou agresivni.
Mytus, Ze déti jsou po zachvatu Ci pfed nim agresivni vznikl zfejmé ze strachu a
neznalosti okoli o této nemoci.

e Déti s epilepsii nemohou pit kakao a jist cokoladu.
Toto tvrzeni jiz davno neplati. Nebyla prok&zana Zadna spojitost mezi pozivanim téchto
potravin a vyvolani zachvatd.

e Epilepsie je dudevni choroba.
Epilepsie neni dudevni ani mentélni onemocnéni, ale neurologické. Nemoc se IéCi na
neurologii, ne na psychiatrii.

e Déti s epilepsii budou mit potiz dostat se na Skolu ¢i do zaméstnani.
VeétSina déti s epilepsii ma neomezené moznosti stejné tak, jako kazdy jiny. Jedina
prekazka by snad mohla byt zplisobena nedorozuménim ze strany rodicl, Skoly nebo
ucitele a dale nespolupraci rodicl s instituci. Samoziejmé zalezi na pripadnych

pFidruZenych postizeni a zavaznosti stavu ditéte (Zivot s epilepsii, 2017).
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2.3 Na koho se mohou rodice obréatit

Kromé lékarl (zejména epileptologtl), psychologll a socialnich pracovniki,
mohou rodiCe déti s epilepsii i déti samotné hledat informace, podporu, pomoc a
porozuméni v nejrliznéjSich organizacich a spolecenskych sdruzenich, jako jsou
napfiklad Spole¢nost ,E“, Epikid, EpiStop, dale Nadace Détsky mozek, Liga proti
epilepsii atd., které si kladou za cil pomahat rodinam, v nichz se nachazi dité s epilepsii,
a dospélym jedinclim s epilepsii, ale zabyvaji se i informovanosti Siroké verejnosti o
problematice epilepsie. Vydavaji rizné broZury, Casopisy a letaky, poradaji setkani
rodin s détmi s epilepsii, organizuji rlzné tabory a dal$i kulturni a sportovni akce.
Zprostiedkovavaji kontakty s odborniky a Iékari, popf. doporuci dalSi organizaci.

Rodice by méli sledovat déni ve svém mésté, napf. z internetovych stranek, kde
se obCas porfadaji akce pro podporu a informovanost Siroké verejnosti v oblasti
epilepsie, jako tomu bylo za spoluprace Prahy 3 dne 30. 9. 2016, ktera poradala akci s
nazvem ,,Be happy s epi*, kde vystoupilo mnoho odbornik(i dané problematiky, Iékart
a organizaci, které mély svij stanek a informovaly o svém programu a napInéni pomoci
brozurek a letackl, workshopl a lakavych her. K zatraktivnéni celého programu
prispélo i nékolik popularnich umélci jako napf. Maxici, Vinnie James, Michaela
Noskova a jini. Velkym pfinosem celé akce bylo to, Ze Iékafi zde vystupujici byli
ochotni zodpovidat jakékoliv dotazy a umeéli poradit i nemocnym s epilepsii a jejich
blizkym.
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3 Epilepsie a Skola

vy,

PFi zapoceti Skolni dochazky ditétem s epilepsii je nejdilezitéjsi komunikace
rodiny se Skolou. Aby se dité ve Skole citilo bezpecné a spokojeng, mél by ucitel védét,
Ze ma epilepsii, jak probihaji zachvaty, co je miZe vyprovokovat a predevsim by rodice
meéli ucitele informovat o podobé poskytnuti prvni pomoci konkrétniho ditéte s
epilepsii. Bylo by vhodné informovat také ostatni spoluzéky ditéte s epilepsii. Nutno ale
dbat nejvysSi opatrnosti, aby nedoSlo k neSikovnému sdéleni informace, nebo
neodborném podporeni predsudkd, a také etiky. Vhodné by bylo promluvit si s ditétem
s epilepsii, popfipadé s jeho rodinou, Ze budeme ostatni spoluzaky informovat o tom, Ze
trpi epilepsii. MlzZeme se domluvit i na tom, co by si dité nepralo ostatnim sdélovat a co
mizeme naopak my samy udélat pro to, aby se ve tfidé a Skole citilo co nejlépe.

Neékteré rodiny se stydi nebo nepfijali fakt, Ze jejich potomek ma epilepsii a pred
Skolou to taji. Tim ale poSkozuji dité, protoZe zachvaty mohou ovliviiovat pozornost a
vykonnost ve Skole. Dité budi dojem, Ze nedava pozor, nevnima nebo se nepfipravilo na
zkouseni. Psychické nasledky mohou byt pro postizeného enormni, hlavné si ale nese
do Zivota, Ze mit epilepsii je néco, za co se ma stydét a co ma pred ostatnimi skryvat.
Nikdy se tak socialné neuvolni, bude de facto skryvat ¢ast sebe sama a to mize mit
zasadni vyznam pfi utvareni identity, zejména v pubertalnim véku.

Na naSem Uzemi nebyl zatim na téma komunikace rodicd déti s epilepsii se
Skolou zpracovan vyzkum, ale mdZeme se nechat inspirovat napriklad feckou studii
z roku 2017 vydanou odbornym Casopisem Epilepsy and Behavior (Kampra, Tzerakis,
Thomsen, Katsarou, Voudris, Mastroyianni, Mouskou, Drossou, Siatouni, Gatzonis,
2017, str. 94-103), podle které se Fecti rodiCe Ci oSetfovatelé ditéte s epilepsii boji o
nemoci Fici ostatnim z ddvodu negativnich socialnich disledkl. Nékteri rodi¢e dokonce
sve dité ani o tom, Ze mé epilepsii, neinformovali a diagndzu ditéti taji. Boji se totiz, Ze
informaci o své diagnéze jejich potomek sdéli okoli, coz zpisobi néasledky v podobé
Sikanovani, nepfijeti vrstevniky atd. Rodie se citili byt dostateCné pouceni o
medicinské strance nemoci — tedy I6¢bé a prvni pomoci, ale postradali informace o tom,
jak se snemoci vyrovnat po emocni strance a jak zvladnout behaviordlni problémy
svych déti spojenych s nemoci.

Neméné dilezité je informovat $kolu, kam dité dochazi, z divodu pochopeni a

tolerance pro dité a pfipadné spravné prvni pomoci. Dle uvedené Fecké studie se ale
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néktefi rodice rozhodli onemocnéni ditéte pred Skolou tajit, protoZe se obavaji, Ze bude
jejich potomek stigmatizovan a vyloucen z kolektivu (Kampra, Tzerakis, Thomsen,
Katsarou, Voudris, Mastroyianni, Mouskou, Drossou, Siatouni, Gatzonis, 2017, str. 94-
103).

Kazdé dité s epilepsii je jiné, stejné tak priibéh onemocnéni se lisi u rlznych
pacientl, proto jsou rozdilné i vychovné vzdélavaci pristupy u nemocnych jedincl.
Najit to nejlepsi pro konkrétni dité neni vzdy snadné a vyZaduje to trpélivost a
porozuméni. DilezZita je spoluprace a komunikace rodiny se $kolou a spole¢né hledani
cest, jak co nejefektivnéji dité rozvijet.

V pripadé pFitomnosti Zaka s epilepsii ve tfidé je dulezité prekonavat pripadné
psychologické bariéry u ostatnich spoluzakd. Ti sleduji, jak se dospély zachova pfi
prvni pomoci v pribéhu zachvatu, a odnaseji si tento model do dal$iho Zivota. Prlibéh
generalizovaného tonicko-klonického zachvatu miize vést u lidi, ktefi jsou jeho svédky,
ke strachu, Gzkosti a nésledné k tendenci se détem s epilepsii vyhybat. UCitel, ktery je
vybaveny dovednosti poskytnout prvni pomoc pfi epileptickych zachvatech, détem
zprostfedkuje poselstvi, Ze se lidi s epilepsii a jejich zachvatd nemusi bat (Zarubova,
2012, s.5).

To, jak budou nemocné dité prijimat jeho spoluzaci, ovliviiuje ucitelova znalost
problematiky epilepsie. Postoj okoli a kolektivu ma vyznamny vliv na Zakovo
sebehodnoceni a utvareni osobni identity. Zafazeni ditéte do Skolniho kolektivu je
dalezité pro budovani socialnich vztahd. Toto obdobi je charakteristické rozvojem
mnoha kompetenci i celé osobnosti ditéte. Spoluzaci pokladaji zvidavé otazky, na které
neni lehké objektivné, ale pfitom citlivé odpovidat. Je dllezité neposilovat u nemocného
ditéte ani jeho spoluzakl pocit vyjimecnosti nebo dokonce dokonalosti (EpiStop, str. 15
a 19).

3.1 Specifika edukace déti s epilepsii

Sasin ve svém dile (1975, s. 108-121) vymezuje psychologicka specifika Zaki

s epilepsii, jimiZ jsou:
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e Vnimani a u¢ebni tempo
U déti s epilepsii ¢asto dochazi k poruSe vnimani zvIlasté, je-li postizena korova oblast
syntetického analyzétoru. Objevuje se zpomalené vnimani a reprodukce. Ucebni tempo
je proto nutné prizpdsobit jejich individualité, v opacném pripadé nejsou schopny davat
pozor, nudi se a pro pedagoga se stavaji zdrojem obtizi. Déti s progredujici chorobou
mivaji sniZzeny Usudek, obtizné chapou, jejich pamét’ se horsi, vstipivost upada, asociaci
je malo, pomalu a téZce se vybavuji. Specificka je i slovni zasoba, kterd se nerozviji,
spiSe je €im dal chudSi. Objevuje se epilepticky egocentrismus, coZ je vSeobecna
tendence perseverovat a ulpivat na jednom tématu a problémech, které se nakonec tykaji
jen vlastni osoby.

e Pozornost a zajmy
Pozornost je ovlivnéné zdravotnim stavem, zdjmem a vlivem zevniho prostfedi. U déti
s epilepsii se stfida Uvodni reakce podrazdéni, kterou stfida utlum (maléatnost, spavost,
nechut’ ke kontaktu s okolim). Charakteristicka je inertnost a neschopnost prevadét
pozornosti z jednoho pfedmétu na jiny, neschopnost soustfedit se po delsi dobu na
Skolni praci a pfevaha kratkodobych zajm.

e Pamét
Pamétni vykony jsou slabsi, pFicina je v poruse vnimani, které byva nepresné a
skotomizované. Vzpominky a poznatky jsou pak nahrazovany konfabulaci. Pamét’ byva
lepSi nez samotné pamétni vykony. Abstraktni pamét’ je slabsi. Podle vyzkumu Josefa
Sasina se zapamatovani slov zlepSuje, kdyz je zddraznén citovy obsah, kdy nasledné
vybavovani je dokonce vyssi neZ u déti intaktnich. Déti s epilepsii jsou vnimaveéjsi pro
optické vjemy.

e Mysleni, fe€ a pismo
Typicky je bradypsychismus, charakterizovany pomalym vybavovanim asociacnich
spoji a vaznutim myslenkovych pochod(l. Objevuje se roztrzitost az nespojitost a
nesouvislost mysleni. Poruchy v mySleni se projevuji v Feci, jelikoZ jsou tyto procesy
provazané. Nékdy se ale stava, Ze dité ma mysSlenku ve své vnitfni fe€i zformovanou,
ale nemdze pro ni najit adekvéatni slovni vyraz. V psani se mohou objevit lehké
dysgramatismy i pri prmérném intelektu. Zplsob vyjadfovani midze byt nepfirozeny az
strojeny a vyumélkovany. Odli$nosti se mohou projevovat i v pismu, které mize mit

riznou velikost, neobvyklé tvary, rlizné vyznacena slova Ci jejich Casti, se sklonem
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k zdobnosti. V kresbé, stejné jako vpismu se mlzeme setkat stendenci
k ornamentalizaci a symbolizaci.

Je nutno konstatovat, Ze i kdyZ mohou mit nékteré déti s epilepsii urcitd
psychologicka specifika, kterd je tfeba zohlednit pfi vychové a vzdélavani, nelze je
aplikovat jako univerzalni. Kazdé dité a jeho onemocnéni je jiné, ma odliSné projevy,
jinou pficinu, rozdilna oblast mozku je postizena a zachvaty se objevuji s réiznou mirou
Cetnosti a jsou jinak zavazné. Svij vliv zde hraje i medikace, ktera mlize mit na chovani
ditéte urcity vliv.

V oblasti psychiky je mozné diferencovat:

e Primarni zmény, napf. inteligence, aktivaCni Urovné, vyvolané samotnym
onemocnénim.

e Sekundarni disledky epilepsie, napt. vliv antiepileptik na chovani nemocného.

e Socialni disledky epilepsie, napf. negativni postoj okoli

Jednim z projevid epilepsie je stabilni Spatna nalada (tzv. epileptické nalady) se
sklonem k hadkam a ulpivani na malichernostech, o které by mél pedagog védét a do
jisté miry ji respektovat a dité za tento fakt netrestat. Na druhé strané by mél dité
korigovat ke spolecensky prijatelnému chovani. Epilepsie mliZze ovliviiovat chovani a
jednani nemocného k okoli, mize mit vliv i na vychovu a vzdélavani. Plati, Ze ¢im je
nastup epilepsie ranéjsi, tim spiSe vede ke vzniku epileptické povahy (Fialov4, str. 1 a
2).

U nékterych déti trpicich epilepsii se objevuji psychické odchylky, které jsou
vétSinou zachytitelné na EEG. Patfi mezi né napfiklad ADD, psychicka drézdivost,
precitlivélost a ndladovost. Na druhou stranu nékteré problémy déti s epilepsii plynou
z vychovného stylu rodicli a k jejich pristupu kditéti a ze stresujiciho Skolniho
prostiedi. DlleZité je zdlraznit, ze léky, které dité uziva, maji vliv na CNS coz mlize
zplisobit Unavu, apatii, pomalost, snizeni koncentrace atd. (Fialova, str. 3). Z vyse
uvedeného plyne, Ze za pFipadné odchylky v projevech chovani ditéte s epilepsii nemusi
byt zodpovédné pouze onemocnéni. Proto mohou byt v nékterych pfipadech po zjisténi
priciny do jisté miry ovlivnitelné.

Samotna epilepsie nema ve vétsing pripadd vliv na inteligenci, ale VVagnerova
(2002, str. 90) upozorfuje, Ze v pripadé, pokud je epilepsie zavazna a trva dlouhou
dobu, pFinasi sebou kvalitativni zmény nebo dokonce ubytek intelektovych schopnosti.
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Pokud je dité s epilepsii ve Skole nelspé3né a zaostava za ostatnimi, na viné
mlZe byt vice Cinitel(l nez jen to, Ze by mél zak sniZzené rozumové schopnosti. Velmi
zélezi na Cetnosti zachvatd, vedlejSich G¢incich a typu medikament(, které dité uziva,
jako je napriklad ospalost Ci poruchy spanku. Déle je nutné brat v Uvahu postaveni
ditéte v kolektivu, vychovny styl v roding, nedostateCnou stimulaci, Spatnou motivaci
atd. (Fialov4, str. 2).

Pro optimalni vyvoj ditéte (zdravého i s postizenim) a jeho socializaci je ddleZita
jiz predskolni vychova a zafazeni ditéte do kolektivu vrstevnikl. Dité se uci
komunikovat, hrat si se svymi vrstevniky, toleranci a trpélivosti. Omezeni zplisobena
nemoci vytvafi nemocnému obtiZznou pozici mezi ostatnimi détmi. PfedSkolni vychova
ma pro vyvoj ditéte velky vyznam. Ukolem ptedskolni vychovy déti s epilepsii je
pFispét k dosazeni v€asné Skolni zralosti a pfipravenosti (Hajkova, V., Kvétonova-
Svecova, L. 2001).

3.2 Moznosti vzdélavani déti s epilepsii z pohledu legislativy

v

Podle z&kona €. 561/2004 Sh. o predskolnim, zékladnim, stfednim, vySSim
odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon) s novelizaci platnou od 1. 9. 2017 se v 8
16 pojednava o vzdélavani déti, zakl a student(l se specialnimi vzdélavacimi potfebami
a déti, Zak( a studentd nadanych, kde se v odst. 1 fesi, kdo spada do této kategorie:
,.Ditétem, Zdkem a studentem se specidlnimi vzdélavacimi potfebami se rozumi osoba,
ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav
na rovnopravném zakladé s ostatnimi potfebuje poskytnuti podplrnych opatfeni.
Podplrnymi opatienimi se rozumi nezbytné Gpravy ve vzdélavani a Skolskych sluzbach
odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostredi nebo jinym Zivotnim podminkam
ditéte, Zdka nebo studenta. Déti, Zaci a studenti se specialnimi vzdélavacimi potfebami
maji pravo na bezplatné poskytovani podplrnych opatieni $kolou a $kolskym

zarizenim.*
Podplirna opatreni

Novinka, ukotvena v zakoné je systém tzv. ,podplrnych opatieni®, ktery ma

pomoci zaklm se specialnimi vzdélavacimi potfebami pfi pIlnéni povinného vzdélavani
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a umozfiuje jim co nejlepSi mozny rozvoj jejich osoby a zajistuje spravedlivé podminky
hodnoceni a pfistupu k témto zakam.

Podplrna opatreni tykajici se zakl $kol materskych a zakladnich spocivaji podle
odstavce 2 Skolského zékona v poradenske pomoci Skoly a Skolského poradenskeho
zafizeni, Upravé organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdélavani a Skolskych
sluzeb véetné zabezpeceni vyuky predmétli specialné pedagogické péce, Upravé
podminek prijimani ke vzdélavani a ukoncovani vzdélavani, pouziti kompenzacnich
pomdcek, specialnich ucebnic a specialnich ucebnich pomdcek, vyuzivani
komunikacnich systémi neslySicich a hluchoslepych osob, Braillova pisma a
podplrnych nebo nahradnich komunikacnich systémi (v pripadé déti nemocnych
epilepsii s pfidruzenym nebo kombinovanym postiZzenim), Upravé o¢ekavanych vystupt
vzdélavani v mezich stanovenych ramcovymi vzdéldvacimi programy a akreditovanymi
vzdélavacimi programy, vzdélavani podle individudlniho vzdélavaciho planu, vyuZziti
asistenta pedagoga, vyuziti dalSiho pedagogického pracovnika, tlumocnika Ceského
znakového jazyka (tyk& se déti sepilepsii, které maji pridruzena postiZeni),
prepisovatele pro neslysici nebo moznosti plsobeni osob poskytujicich ditéti, Zakovi
nebo studentovi po dobu jeho pobytu ve Skole nebo Skolském zafizeni podporu podle
zvlastnich pravnich predpisi nebo poskytovani vzdélavani nebo $kolskych sluzeb v
prostorach stavebné nebo technicky upravenych.

Podplrnd opatfeni se déli do péti stupnid podle organizacni, financni a
pedagogické naroc¢nosti. Podplrna opatieni rlznych druhd a stupiill Ize mezi sebou
kombinovat. Pfi poskytovani podplrnych opatfenich druhého az pétého stupné je vzdy
nutny informovany souhlas zakonného zéstupce nezletilého Zéka a Ize je uplatnit pouze
na doporuceni Skolského poradenského zarizeni.

Pokud $kolské poradenské zafizeni shleda nedostatecnost podpdrnych opatfeni
ve vzdélavani konkrétniho jedince se specialnimi vzdélavacimi potfebami, Ize podle §
16 odstavce 9 Skolského zakona zfidit tfidy, oddéleni nebo studijni skupiny pro déti s
mentalnim, télesnym, zrakovym nebo sluchovym postizenim, zdvaznymi vadami feci,
zavaznymi vyvojovymi poruchami uceni, zavaznymi vyvojovymi poruchami chovani,
soub&Znym postizenim vice vadami nebo autismem.

Podle § 18 3kolského z&kona se lze vzdélavat s pomoci individualniho

vzdélavaciho planu, ktery mize nezletilému Zakovi se specidlnimi vzdélavacimi
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potfebami nebo s mimofadnym nadanim povolit s pisemnym doporu¢enim Skolského
poradenskeho zafizeni a s Zdosti Zdkova zdkonného zastupce.

Odklad povinné Skolni dochazky podle § 37 Skolského zakona se milze
uskutecnit, pokud neni dité télesné nebo duSevné priméfené vyspélé a pozada-li o to
pisemné zakonny zastupce ditéte. Zadost musi byt doloZena doporugujicim posouzenim
pFislusného Skolského poradenského zafizeni a odborného Iékafe nebo klinického
psychologa. Zacatek povinné Skolni dochazky Ize odloZit nejdéle do zahajeni Skolniho

roku, v némz dité dovrsi osmy rok véku.
Pripravné tridy zakladni Skoly

Podle 8 47 odstavce 1 ,,Obec, svazek obci, kraj a registrovana cirkev a
néboZenska spoleCnost, které bylo prFizndno opravnéni k vykonu zvlastniho préva
zFizovat cirkevni Skoly, mohou zfizovat pFipravné tfidy zakladni Skoly pro déti v
poslednim roce pred zahajenim povinné Skolni dochazky, u kterych je predpoklad, Ze
zarazeni do pfipravné tridy vyrovna jejich vyvoj a kterym byl povolen odklad povinné

Skolni dochazky.**
Pripravny stupen zakladni Skoly specialni

Podle 8§ 48a odst. 1 ,,zfizovatel zakladni Skoly specialni mlze zFidit t¥idy
pFipravného stupné zékladni Skoly speciélni, které poskytuji pfipravu na vzdélavani v
z&kladni Skole specialni détem se stfedné téZzkym a téZkym mentélnim postiZzenim, se

soubéznym postizenim, vice vadami nebo s autismem.“

Vyhlaska €. 27/2016 Sb. Vyhlaska o vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi

potifebami a zakl nadanych

Hlava 1 § 2 odst. 1-5 vyhlasky nas seznamuje se systémem tzv. ,,Podpdrnych
opatieni®, které se stavaji pomlckou pfi vzdélavani déti a zak( se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a zakd nadanych.

Podplrna opatfeni prvniho stupné obsahuji minimalni Gpravu metod a

organizace a hodnoceni vzdélavani a jsou poskytovana zakovi, u kterého se projevuje
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potieba Uprav ve vzdélavani nebo $kolskych sluzbach a zapojeni v kolektivu. Podplirna
opatfeni prvniho stupné nemaji normovanou finan¢ni naro¢nost.

Podplrna opatfeni druhého az péatého stupné se poskytuji na zakladé doporuceni
Skolského poradenského zafizeni a s informovanym souhlasem zletilého Zaka nebo
zakonného zastupce Zéka.

Individuélni vzdélavaci plan podle Hlavy Il. 8 3 zpracovava Skola na zakladé
doporuceni Skolského poradenského zafizeni a Zadosti zakonného zastupce Zaka nebo
zletilého Z&ka. Individudlni vzdélavaci plan vychazi ze Skolniho vzdélavaciho programu
a je to zavazny dokument uren k naplInéni specidlné vzdélavacich potfeb Zaka.

Co obsahuje IVP, definuje ve vyhlasce ¢. 27/2016 Sb. Hlava Il. § 3 odstavec 3:
,.Individualni vzdélavaci plan obsahuje Udaje o skladbé druhl a stuprili podpdrnych
opatreni poskytovanych v kombinaci s timto planem, identifikacni Gdaje Zaka a udaje o
pedagogickych pracovnicich podilejicich se na vzdélavani Zéka. V individualnim
vzdélavacim planu jsou dale uvedeny zejména informace o

s vz

a) Upravach obsahu vzdélavani Zaka,
b) Casovém a obsahovém rozvrzeni vzdélavani,

c) upravach metod a forem vyuky a hodnoceni zaka,

s vz

d) pripadné Upravé vystupd ze vzdélavani zaka.
Asistent pedagoga

Asistent pedagoga poskytuje podporu jinému pedagogickému pracovnikovi pri
vzdélavani zaka ¢i zakd se specialnimi vzdélavacimi potrebami.

Hlavnimi ¢innostmi asistenta pedagoga jsou podle § 5 odst. 3 pomoc pfi
vychovné a vzdélavaci €innosti a pomoc pfi komunikaci se Zaky, zdkonnymi zastupci
z8k{ a s komunitou, ze které Zak pochazi, pomoc zakim v adaptaci na skolni prostiedi,
pomoc Zaklm pfi vyuce a pri pfipravé na vyuku, pomahani zaklm pfi sebeobsluze a
pohybu béhem vyucovani a pfi akcich poradanych Skolou.

V § 27 odst. 4 mlize v pripadé nadaného Zaka feditel Skoly zfidit skupiny, ve
kterych se vzdélavaji zaci stejnych nebo rliznych roénikd skoly v nékterych pfedmétech.

Podle § 30 se mize mimoradné nadany zak vzdélavat podle individualniho

v v 7]

vzdélavaciho planu, nebo miZe byt prefazen do vyssiho rocniku za predpokladu, Ze
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slozi zkouSku pred komisi skladajici se z predsedy, to je vétSinou feditel Skoly, a
zkousejiciho, to je ucitel pfedmétu dané vzdélavaci oblasti a pFisediciho ucitele.

3.3 Inkluze

Snad nejdiskutované;jSi téma v soucasné pedagogice je téma inkluze. Je odrazem
moderniho pfFistupu k détem s postizenim, a tedy nevyhnutelné nastupujicim trendem.
Vzbuzuje také vasnivé diskuze, ocekavani i obavy. Vzrlsta pocet kurzd zaméfenych na
vzdélavani a pFipravenost ucitelll ke vzdélavani zakl se specialnimi potfebami i spoustu
internetovych diskuzi a fér, kde verejnosti na jejich dotazy odpovidaji odbornici na
specidlni pedagogiku. Jak se néktefi myIlné domnivaji, inkluze nebere pravo détem
s postizenim se vzdélavat podle svych potfeb a neupira jim moznost vzdélavat se jinak,
naopak jim umozZinuje vice se zapojit do spoleCnosti a obohatit i ostatni déti, které
handicap nemaji, coz mize slouzit jako prevence proti nesnaSenlivosti a strachu
z nezndmého, stejné tak rozsifuje znalosti a toleranci k jinakosti.

Definice inkluze neni viibec jednoducha a jednoznacna. U vice autord mizeme
najit trochu odlisné chapani tohoto pojmu. Podle Hajkové a Strnadové (2010, s. 12) je
inkluze ,,koncept, podle kterého by vSechny déti mély navstévovat tfidy hlavniho
vzdélavaciho proudu, a to bez ohledu na stupen postiZzeni.* Pojem inkluze (z anglického
slova inclusion) znamena ,,zahrnuti“. Jedna se tedy o prislusnost jedince s postiZzenim ke
spolecnosti, kde ma byt vniman jako jeji pfirozena soucast. Hajkova se Strnadovou
(2010) dale hovofi o tom, Ze inkluzivni $kola se pfizplsobuje ditéti namisto toho, aby se

dité pFizplsobovalo $kole.
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Il PRAKTICKA CAST

4 Hlavni cil vyzkumu, vyzkumné otazky, metodologie
Hlavni cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit specifika vychovy a vzdélavani déti s epilepsii.
Hlavni vyzkumna otazka

Jaka jsou specifika vychovy a vzdélavani déti s epilepsii?

Vedlejsi vyzkumné otazky

Jaké ma dité s epilepsii konkrétni obtize v priibéhu vzdélavani ve $kole?

« Jaké jsou zkusSenosti respondentli se Skolnim/predskolnim vzdélavanim a

pristupem ucitele na zakladni/matefské Skole k Zakovi s epilepsii?

» Jaké jsou zkuSenosti a potfeby rodicll déti s epilepsii pri jejich vychové? (Pokud

jsou zdravi sourozenci, v ¢em se jejich vychova pFipadné lisi?)

a jak jsou s ni spokojeni?

« Jaky ma epilepsie vliv na socialni vztahy ve Skole?
Metodologie a vyzkumné techniky

PFi vyzkumu bylo vyuzito kvalitativni metody a zpracovany prFipadové studie.
Jako vyzkumné techniky byly zvoleny pozorovéni, analyza lékarské dokumentace a
zprav od jinych odbornik(, analyza denik( déti, rozhovory s rodici, sourozenci a uciteli
a analyza Skolni dokumentace.
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4.1 Charakteristika vyzkumneho prostredi a vyzkumného

vzorku

Vyzkumné prostredi

Vzhledem k povaze tématu, jeho citlivosti a véku dotazovanych, probihalo
vyzkumné Setfeni u vybranych respondentli v zazemi jejich domova. Doplitkové
rozhovory s lékafi byly uskute¢nény pfimo na jejich pracovistich a rozhovory s uciteli
probéhly ve Skolach, kde dotyéni plsobi.

Dospélé osoby, které se zUCastnily Setfeni, podepsaly informovany souhlas
Gcastnika vyzkumu a v pripadé déti jej podepsali jejich rodice. Vyzkumna data byla

zcela anonymizovana a jména Ucastnik( (déti) v popisech zménéna.
Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek je tvoren Ctyfmi détmi s epilepsii, jejich nezletilych
sourozencl, rodicl, ucitell, ktefi tyto déti vychovné vzdélavaji a jejich oSetfujicich
lékaf — neurologl ¢i epileptologll. Kazuistiky tedy do hloubky sleduji pfipady Gtyr
nezletilych respondentd s diagndzou epilepsie.

Prvni z informatorek je Sestnactileta sleCna jménem Jifina, ktera navstévuje
prazské gymnazium a je v prvnim ro¢niku. Divka ma epilepsii, kter& vznikla na zakladé
pFitomnosti benigniho nadoru na mozku. Jifina ma podle psychologického vysetfeni
nadpriimérnou inteligenci. Rozhovor byl provadén s jeji matkou, otcem a bratrem.
S vyzkumem souhlasila i jeji lékarka — epileptoloZka.

Druhou respondentkou je Natalie, které je patnact let a chodi na béznou zakladni
Skolu do devaté tridy. Jeji diagnoza zni: parcialni epilepsie simplexni. PFiCina je nejisté,
ovisem predpoklada se vznik pfi komplikovaném porodu. Jeji inteligence se pohybuje
v pasmu lehkého nadpriiméru. S testovanim souhlasila jeji matka, otec, bratr a ucitelka,
ktera uci Natalii Cesky jazyk.

Dalsi respondent je Tomas, pétilety chlapec navstévujici béZnou matefskou
Skolu v Praze. Dité ma vyvojovou dysfazii, epilepsii a je zde podezfeni na poruchu
sluchu. Do vyzkumu se zapojila chlapcova matka, otec, babicka, jeho ucitelka a lékarka.
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Posledni respondentkou je Radka, které je Ctrnact let a bydli v Kladné.
Navstévuje zakladni Skolu béZného typu v Praze a nyni je v sedmé tfidé. Divka méa
polrazovou epilepsii a zachvaty generalizované tonicko-klonické. Podle zprav od
psychologa, ma Radka vysoce nadprimérné 1Q. Rozhovory byly uskutecnény s jeji
matkou, lékarkou a u€itelkou zajiStujici vyuku matematiky.

5 Kazuistiky

5.1 KAZUISTIKA 1 - pfipad Jifiny

Rok narozeni: 2001, 16 let

Pohlavi: Zena

Diagno6za: Mozkovy nador — benigni, epilepsie
Osobni anamnéza:

Divka pochazi z druhého téhotenstvi, byla donosena, podle matky vSe probihalo
v poradku. Narodila se v nemocnici pfirozenou cestou a porod a Sestinedéli bylo také
bez komplikaci i napadnosti. Jifina byla fadné ockovana, v raném détstvi neprodélala
Zadny Uraz, pouze Castéji trpéla na usni infekce. Chodila do béZzné matefské Skoly, kde
nebyl Zadny problém.

Kdyz bylo Jifiné 12 let, zaCaly se objevovat prvni obtiZe. Divka si stéZovala na
dvojité vidéni a bolesti hlavy, rodi¢e si u ni vSimli strabismu a vystouplého oka.
V nemocnici byla magnetickou rezonanci zjisténa pfitomnost naddoru na mozku. Nador
ale nesSlo operovat, proto se pristoupilo k 1é€bé ozarenim. Divka stravila v nemocnici,
s mensimi prestavkami, mnoho mésicd.

Epilepsie se u Jifiny projevila poprvé ve tfinacti letech. Svij prvni zachvat zazila
pfi Cekani na autobus a popisuje ho jako pocit, Ze se vie zpomalilo, kdyZ se divala na
kola pfijizdéjiciho autobusu, ktera vypadala, jako kdyZ jsou namalovana. Jifina méla
zvlastni pocit v Zaludku, ktery popisuje jako mravenceni. (,,Najednou se v3e jakoby
zpomalilo, divala jsem se na kola pfijizd&jiciho autobusu a ta vypadala, jako kdyz jsou
namalovana. Méla jsem takovy divny pocit v Zaludku, jako kdyZz tam mam spoustu

mravencl a pak to najednou vse ustalo.*)
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Rodinna anamnéza

Jifina m& o dva roky starSiho zdraveho bratra, se kterym neméa dobré vztahy.
Divka ma pocit, Ze ho jeji nemoc obtéZuje a dokonce se pry ptal, zdali kdyZ divka umfre,
dostane jeji pokoj. Rodice Jifiny jsou oba zdravi. Rozvedli se, kdyzZ ji bylo sedm let, coz
na ni zanechalo psychické nasledky. Rodice spolu nevychazi, divka je v péCi matky,
kterda si nyni naSla nového pritele, kterého Jifina nepfijala. Podle jejiho tvrzeni se nyni o
jeji zdravotni stav zajima spiSe jeji biologicky otec, ktery ji i Castéji navstévuje

v nemocnici. V rodiné nema nikdo zavazné onemocnéni.
Onemocnéni epilepsie

Jifina ma epilepsii diagnostikovanou od svych tfinacti let, na kone¢nou diagndzu
si ale musela néjakou dobu pockat. Lékari vahali, EEG bylo v normé, obtize divky spiSe
pricitali psychosomatickému onemocnéni z diivodu traumatické zku$enosti s rozvodem
rodi¢d. Az teprve pomoci spankové deprivace se podafilo zachvat vyprovokovat a
naméfit na EEG. Jifina dostala I1éky — antiepileptika, problém se zachvaty ale neustal a
Jifina méla spoustu vedlejsich nezadoucich G¢inkd.

Prvni z&chvaty probihali jako chvilkova ztrata védomi s narusenym vnimanim.
Okoli mohlo pozorovat na Jifiné strnuly vyraz. Pozdéji se jeSté pfidalo mlaskani a
cukavé pohyby hlavy. Zachvaty se postupné zhorSuji a nedavno se objevil prvni
generalizovany tonicko-klonicky, kdy divka leZela v kfeCich na zemi a vydavala
chroptivé zvuky.

V soucasné dobé je divka léCena kombinaci tfi antiepileptik, zachvaty se ale

objevuji kazdy den.
Chovani a zéliby

Jifina nema vyraznéjsi problémy v chovani. Je pFizplsobiva, ale Gzkostna, az
depresivni. Psychologa ale rodina nenavstivila a tak neni k dispozici vyjadreni tohoto
odbornika. Divka rada organizuje programy pro déti, jeji nemoc ji ale ubrala na elanu,
byva hodné unavena a citi se pomala. Ven s kamarady moc nechodi, tvrdi, Ze si
s vrstevniky moc dobfe nerozumi, podle jejich slov méa jiné Zivotni hodnoty a je jak
z ,,jiného svéta“. Divka rada zpiva, vSude chodi s kytarou, tanci a piSe pohadky a rdizné
pFibéhy, sama si je i ilustruje.
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Sobéstacnost
Divka je Umérné sobéstacna svému véku.
Motorika

Jifina je motoricky Sikovna, tancuje a rada béhd a déla atletiku. Koordinace
pohybll je v poradku, nejsou pfitomny Zadné napadnosti. Jemnd motorika také
v poradku, divka krasné pise i kresli.

Smyslové vnimani

Divka trpi dvojitym vidénim a sluch mé jednostranné postizen kvili pritomnosti
nadoru. Tento stav je zatim trvaly, divka ale nepouziva Zadné kompenzacni pomdicky
pro sluchové postiZzené. Problém je ve sluchovém vnimani v prostoru, kdy nevi, odkud
zvuk prichazi. Je také vidét, Ze se divka nevédomé snazi pfi konverzaci komunikatorovi

odezirat ze rtli a obcas prosi 0 zopakovani sdélent.
Recové dovednosti

Podle tvrzeni matky méla Jifina pfed onemocnénim dobré vyjadfovaci
dovednosti a bohatou slovni zasobu. Nejradéji se divka vyjadfuje formou psani, protoze
jak fika, mlze si sdéleni dobre promyslet. Vlivem epilepsie se Jifce stava, Ze néktera
slova zkomoli nebo zaméni vyznam slova za jiny. Nékdy si hlavné pod vlivem stresu ve

Skole nemliZe vybavit zakladni slovo. S gramatikou a slovosledem problém neni.
Reakce Jifiny na onemocnéni

KdyZ byla Jifina hospitalizovana v nemocnici po zjisténi nddoru na mozku,
nikdo ji o této diagndze zprvu neinformoval. Jifina se téSila, kdy pljde dom, letni
prazdniny zrovna zacinaly a ona méla spoustu pland. Porad se ptala, kdy ji propusti, ale
nikdo ji nedokazal odpovédét. Lékari se zatim radili, jak budou né&dor IécCit, jestli se ho
zbavi chirurgicky nebo pfistoupi k ozafovani. Divce pfitom nedavali moc procent na
preziti a matce bylo ozndmeno, Ze se ma pripravit na zavazné trvalé nasledky, vcetné
mentalni retardace. Nakonec se pro komplikované umisténi nadoru pfistoupilo
k ozafovani. Divka vypovédéla, Ze se Fidila podle pokyni Iékar(l a naivné si myslela, ze
IéCba bude kratka a jednoduchd a Ze se pak vrati ke svému Zivotu a vSe bude jako dFiv.
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Ozarovani ale bylo narocné, Jifiné bylo zle, zvracela a pfiSla o vlasy. Pro velmi
komplikovany pfipad na ni Iékafi zkouSeli nové léky, nikdo se o tom s ni nebavil. Po
této terapii méla Jifina velmi nizky pocet bilych krvinek, nesméla ven a nesméla
prijimat navstévy. V nemocnici stravila nékolik mésicli, ale misto toho, aby se
soustfedila na svoje uzdraveni, stresovala se mat¢inym dalSim rozvodem. KdyzZ ji sméla
matka navstivit, mluvila hlavné o sobé a svém partnerském vztahu a Jifinu stresovala
tim, Ze nemaji penize. Musela zakroCit povoland psycholozka, kterd si s matkou
promluvila a podle slov Jifiny tato intervence vyrazné pomohla.

U divky doma byly tak komplikované vztahy, matka a ot¢im se velmi hédali, Ze
divka travila radéji €as v nemocnici. Nasla si tam kamaradku, kterd tam byla také
dlouhodobé hospitalizovana a dokonce se tam i poprvé zamilovala.

Do nemocnice chodila za Jifinou pani uCitelka, ktera se s ni méla ucit a probrat
zameSkanou latku. Jifiné bylo ale tak Spatné, Ze ucitelka po deseti minutach odchézela.
AZ po vysloveni div€ina pfani, Ze by chtéla studovat na gymnaziu, se pfiprava do Skoly
zintenzivnila a po dohodé se Skolou a rodinou divky Jifina opakovala osmy roc¢nik.

Podle slov Jifiny si tedy zprvu nepfipoustéla své onemocnéni, ale spiSe se
stresovala z komplikované rodinné situace. Epilepsii snasela hiife ne kvili pFitomnosti
zéchvat(, ale pro neprijemnou léchu, ktera v sobé skryvala spoustu nezadoucich G¢inka.
Trvalo delsi dobu, nez Jifiné Iékafi naordinovali takové Iéky, po kterych se bude citit
relativné dobre. Z&chvaty ma ale stéle kazdy den.

Reakce rodiny na onemocnéni

Matkou diagndza otfasla. Lékar, ktery divku IéCil, byl znamy rodiny a tak méla
matka alespori pocit, Ze léCba je v dobrych rukou. Presto vSak v rozruSeni cestou
z nemocnice nabourala auto, které méla pljcené od své kolegyné z prace. Matka si
v rozhovoru neustale stéZzovala, Ze nema jednoduchy Zivot. Psychickou podporu hledala
hlavné u své nejlepsi kamaradky, s odborniky se moc neradila. Rodice divky se za jeji
onemocnéni nikdy nestydéli a nezatajovali ho, naopak méli se potfebu kazdému svéfrit,
pak se jim trochu ulevilo. Po delSim rozhovoru ale vyplynula zajimava informace a to
ta, Ze rodina se sice svéfuje s tim, Ze ma divka nadorové onemocnéni, ale fakt, Ze trpi
epilepsii, taji! I Skola mé informace o tom, Ze mé divka nador, ale Ze ma epilepsii, témer

nikdo nevi. Ani divka to nikomu nesdéluje. Matka Jifiny si v souCasné dobé nejvice
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pfeje, aby onemocnéni jeji dcery nemélo vliv na jeji mentalni droven. NejtéZsi je pro
matku to, Ze se vice vénuje nemocné dcefi a ma pocit, Ze zanedbava jejiho o dva roky
starSiho bratra. Svlij rozvod svadi na Jifiny onemocnéni a docela ¢asto to divce

pfipomina. Sebelitostiva matka béduje nad tim, Ze si to jeji dcera ani neuvédomuje.
Zakladni vzdélavani

Divka navstévovala béznou zékladni $kolu. Kvdli nastupu svého onemocnéni,
dlouhé hospitalizaci v nemocnici a naro¢né Iéché, opakovala osmy ro¢nik. Na zakladni
Skole byli ucitelé informovani o tom, Ze ma divka naddor na mozku, o epilepsii ale
védélo mélo z nich. Matka divky je navic informovala bez védomi divky, kterd netusila,
Ze 0 jeji epilepsii védi. Podle slov matky to tak bylo lepsi, protozZe Jifina dostala Sanci
byt jako ostatni a mit stejné podminky.

Zprvu byla divka osvobozena od hodin vafeni a télesné vychovy. Jifina
vypovédéla, Ze star$i ucitelé na ni brali ohled a davali ji rlizné UGlevy, mladsi byly
prisnéjsi. Mezi spoluzéky Jifina moc nezapadala, byli odtaZiti, i kdyZ nevédéli o tom, Ze
ma epilepsii. Jifina méla jiné hodnoty a priority a jednani spoluzakl ji pfislo
nepochopitelné a nesrozumitelné. Casta absence a pobyt v nemocnici ji jesté vice od
jejich vrstevnik(l odcizila. V nemocnici zazila tézké chvile, setkala se s détmi, co
nakonec zemreli. Jeden chlapec si o ni dokonce psal denicek, a kdyZ umfrel, jeho matka
se s Jifinou setkala a povidali si 0 ném. Divka pfiznava, Ze v nemocnici zaZila krasne
veCery, kdyZ se mohla setkat s ostatnimi détmi. Jeden kluk ji u€il na kytaru, s jinym si
povidala o lasce. | tyhle déti mély pred sebou nékolik mésicli Zivota. Aby ty tézké
chvile néjak odlehcili, délaly v nemocnici rdizné , legracky”. Predtim, nez pfisla vizita a
s ni medici, vymeénily si na pokoji chorobopisy a pak se jen sméaly. Vozily se na
postelich s kolecky, hazely krupicovou kaSi na okno a jedné divce, ktera méla problémy
s ledvinami a musela sbhirat mo¢, pfihodily do nddoby Sumék. Jifina tvrdi, Ze je za to
nikdo moc netrestal, protoZe s nimi vSichni soucitili.

Kdyz byla Jifina v nemocnici, dochdzela k ni na pokoj ucitelka, ktera sni
probirala zakladni véci z obecnych predmétl. Otec ji pFivezl sesity a uil se s ni. Divka
0 to ale nestala, byla unavena a bylo ji Spatné. Méla ale zajem pokracovat po zékladni
Skole na gymnaziu, a proto se také rozhodlo, Ze bude opakovat osmy rocnik, aby ji latka
nechybéla.
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Hodnoceni dostala ze Skoly pfi nemocnici a ta podle toho vystavila vysvédceni.
Z prirodopisu méla byt pfezkousena a to probéhlo tak, Ze k divce domu pfisla uCitelka a
méla ji vyzkouset. UCitelka divku povaZovala za chudaka, domnivala se, Ze asi zemfre, a
proto ji znamku jen tak zapsala bez provéreni jejich znalosti.

Jifina pfiznava, Ze své nemoci ob¢as vyuziva k tomu, aby néco nemusela délat.
Ostatni ji pak ustoupi a ona ma pocit pfevahy. ObcCas také predstira omdlévani, zvIasté
kdyz se rodice hadaji.

Vzdélavani na gymnaziu

Divka uspésné vykonala prijimaci zkousky na gymnazium na prvni pokus,
protoZe se svédomité pFipravovala. Studium ale déla Jifiné v urcitych oblastech potize.
Divka byla diagnostikovana prosopagnosie (tj. neschopnost poznavat tvare) a poruchy
pameéti. Na gymndziu se navic hodné Ustné zkousi a divka trpi velkou trémou, kterd pak
zapricini vyvolani epileptického zachvatu. Nejednou se tedy stalo, Ze divka dostala

zachvat primo pfi zkouseni pred tabuli.

Jifina byvala jedniCkéarka, snemoci se ale jeji znamky zhorSily. Nejvétsi
problém ma s paméti, vstipenim i vybavovanim. Uceni ji déla velky problém, nemdZe si
informace dobre zapamatovat a nasledné, kdyZ je vyvolana k tabuli odpovida na otazky
a najednou pry nevi nic a nemize si vzpomenout nebo vi, ale nenalezne vhodna slova
pro vyjadreni. VétSinou pak dostane nedostate¢nou. Divka navsStévuje gymnazium a
Skola je informovéana o diagn6ze nddoru na mozku, ale nikdo nevi, Ze méa epilepsii.
Jifina tento fakt Uzkostné taji a tvrdi, Ze v3e zvladne jako ostatni intaktni spoluZ&ci.
Z toho vyplyva, Ze se Jifina vzdélava bézné a nema individualni vzdélavaci plan.
JelikoZ byvé navic ¢asto v nemocnici, Ukoly a latku se pak snazi rychle dohonit, coZ na
ni klade enormni psychické naroky.

Epileptické zachvaty nékdy probihaji ve vyucovani, coz se snazi Jifina rizné
zakryvat, bohuZel je ale oznaCovana jako ta, co nedava v hodiné pozor a v tom se odrazi
negativné jeji hodnoceni.

Jifina ma traumatickou zkuSenost z prvniho rocniku, kdy méli jet se Skolou na
lyZarsky vycvik. Divka na télocvik chodila, nechtéla se lisit od spoluzak(. Divka byla
natédena a uz shalend a vycCkavala pred autobusem, kdyZ ucitelka z lékafské zpravy

zjistila, Ze mé epilepsii. Pfed viemi spoluzéky na divku kficela, Ze ona s nimi nikam

39



nepojede. Divku to velmi poniZilo a zanechalo to na ni velké psychické nasledky. Ma
navic pocit, Ze takto ji ucitelka vyradila z kolektivu a kvili tomu ted nezapada. Divce
nejsou navic doporucované ani jiné akce poradané Skolou.

Jifina pfizndva, Ze by ji pomohlo, aby se o ni vice matka zajimala a tfeba si i s
nékym $la do Skoly popovidat. Ona ale pry hlavné fesi svij partnersky vztah. Jeji
biologicky otec bydli daleko a divka ma pocit, Ze se ji neméa kdo zastat.

SpoluZaci o onemocnéni nevi, Jifina ma jen jednu kamaradku ve tfidé, ktera ma
srdeCni vadu a se kterou si divka rozumi. Spoluzacka ji nechava opisovat seSity a posila
Ukoly, kdyZ Jifina chybi.

5.2 KAZUISTIKA 2 — pFipad Natalie

Pohlavi: Zenské
Rok narozeni: 2002 (15let)

Diagndza: Parcialni epilepsie simplexni, pfiCina je nejista

Soucasny stav

Divka navstévuje devaty roCnik bézné zékladni Skoly s rozsifenou vyukou
Ceského jazyka a vytvarné vychovy. Zachvaty ma kazdy den a zatim se nepodafilo najit
vhodnou medikaci, ktera by pomohla zachvaty redukovat.

Osobni anamnéza

Natélie se narodila jiz v sedmém meésici téhotenstvi a po porodu cisafskym
fezem hned onemocnéla téZkym zapalem plic. Okolnosti porodu jsou
nejpravdépodobngjsi pricinou vzniku epilepsie (podle lékafské zpravy z neurologie).
Prvni zachvaty se objevily zhruba ve druhém roce a s vékem nabyvaly na intenzité a
Cetnosti. Divka prodélala béZné détské nemoci, jen v osmi letech dostala salmonelosu.
Operovana byla pro strabismus, apendicitidu a vyndani nosnich mandli.
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Rodinna anamnéza

Divka mé jednoho o dva roky mladsiho bratra, ktery je zdravy. Zije v Gplné
roding, kde jsou vztahy harmonické. Matka Natalie je zdrava, otec ma diabetes prvniho
typu. Epilepsie se v rodiné nikdy u nikoho nevyskytla.

Psychicky stav

Divka je citliva a ticha. Trpi nedostatkem sebevédomi a do kolektivu spoluzakii
podle svych slov nezapada. Navstévuje pravidelné psychoterapeutku a nyni uziva
antidepresiva. Podle psychologické zpravy priciny jeji uzkosti plynou zejména ze Skoly
a z neprijeti spoluzak(. Natélie ale zaroven jiz nechce prestupovat na jinou $kolu,
protoZe je v poslednim ro¢niku a poté nastoupi na stfedni Skolu pedagogickou. Doufa,
Ze ji spoluZaci a ucitelé vice pFijmou. O své nemoci chce oteviené mluvit jiz od zacatku
dochazky, na zékladni Skole to tajila, a proto se domniva, Ze spoluZaci nechapou jeji
LZvIastni chovani v pribéhu zachvatu (kroutivé pohyby hlavou), a to mize byt

pricinou Sikany a nepfijeti.
Epilepsie — priibéh onemocnéni

Prvni epilepticky zachvat méla Natélie zfejmé ve dvou letech (mohlo to byt i
mnohem dfive, divka si ale nepamatuje). Jednalo se 0 zménu vnimani i zménu chovani.
Je mozné, Ze probéhla i kratce zména védomi, rodiCe ale jeSté nevénovali zachvatu
pozornost. Podle tvrzeni Natalie zachvat Casto vznikl pfi jizdé autem, kdy byla unavena
a divala se z okna, jak se ménila krajina. JelikoZ byl velmi nepfijemny, zacala divka po
odeznéni plakat. RodiCe si toto chovani vykladali jako nevolnost za jizdy a Natalii
podavali Kinedril, coz nemélo Zadny efekt. Naty také vadilo, kdyZ jako mala $la
s babickou do cukrarny a na stropé se toCil vétrdk. KdyZ se na néj podivala, zachvat
pfisel. Od stfedniho Skolniho véku uméla divka rozeznat, kdy zachvat pfijde a pokud to
bylo mozne, odejit nékam, kde je ticho a klid. Aura se pak ukazala i na EEG, které
divka poprvé podstoupila v osmi letech. Diagndzu dostala ale az v sedmé tfidé a od té
doby se zkousi, jak bude reagovat na jednotliva antiepileptika. Kepra, kterou zacinala
uzivat jako prvni, ji zachvaty zhorsila a pfidaly se GUzkostné stavy a Zivé sny. Nyni je
divka bez 1kl na epilepsii a se svoji epileptolozkou se radi, jak budou postupovat dal.
Zé&chvaty ma nyni kazdy den. Nejhor$i stavy pfichazi pfi unavé. Vadi ji pravidelné
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pohybujici se geometrické tvary a urcité typy melodii, tfeba houkaCka sanitky. Stres je
také spoustéc, stejné tak i velka radost (byla s kamarady tancovat, hodné se smala a
prisel velmi nepFijemny z&chvat, na ktery navazoval dalsi).

Divka nikdy neprodélala generalizovany tonicko-klonicky z&chvat. Z&chvaty
popisuje jako velmi nepfijemny pocit, jako kdyZ se v3e zrychli, ale ona sama se
zpomali, citi divny pocit v Zaludku. Z&chvat jde pry velmi téZko popsat, obtizné pro to
hleda slova.

Zprvu si zachvatl vsimala babitka divky, kterd také odpozorovala, co je
vyvolava. Mladsi bratr divku zprvu provokoval — to€il s blyskavymi pfedméty, hral si
s balonkem, tocCil a Sustil igelitovou taSkou, a tak Natalii vétSinou zachvat vyvolal.
Matka tomuto chovani zprvu nevénovala pozornost a myslela si, Ze si Natalka vse

vymysli. Teprve postupem Casu zacCala své dcefi véfit a d ji na vySetfeni.
Motorika

Motorické dovednosti byly vraném détstvi opozdéné, s Natélii se cvicila
Vojtova metoda. Sedét samostatné bez opory zacala v necelém roce, stabilni chlze
zapocala ve 24. mésici. Jako pfedSkolak méla Naty problém s jizdou na kolobézce a
kole, nebyla si jista v prostoru a nevyhledavala prolézacky. Rada ale tanci. Koordinace
pohybl je dobra, ale pri télocviku je patrnd neobratnost, neudéla kotrmelec, boji se
preskoCit kozu, nechce Splhat po lané — boji se vySek. Télocvikéarka neni sezndmena
s tim, Ze ma divka epilepsii, nema tedy Zadné ulevy, €asto je negativné hodnocena, kdy
z télocviku ma vyrazné horsi znamkovy primér nez z jinych predmétl, kde studuje

S Vyznamenanim.
Recové dovednosti

Divka nema podle logopedické zpravy naruSenou komunika¢ni schopnost. Rada
si vymysli pFibéhy, které si zapisuje, hlavné pohadky nebo milostné romany. Je celkem
bezprostfedni a sdilna, dosti vyfecna. Mimo domov je ale ticha. Jejim snem je pracovat
v materské Skole nebo v jeslich.
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Pozornost

Divka obcas plsobi roztrzité, coz potvrdila i jeji pani ucitelka na cesky jazyk.
Pozornost kolisa, dllezita je motivace. KdyZ ji néco zaujme, vydrzi u toho nejdéle.
Divka je velmi ctizadostiva a snazi se od véci neodchazet a dokoncit je. Nékdy se dafi,
ale zejména v obdobi, kdy uzZiva na zkousku néjaka antiepileptika, je udrZeni pozornosti
Psycholozka doporuCila nanejvySe dvé hodiny uceni, Natalie to vSak neni schopna

dodrzet. Skola ji velmi stresuje, zejména ma strach z nedspéchu.

Vnimani
Zrak — korekce ocni vady — astigmatismus, diplopie
Sluch - v pofadku

Chovani

Divka plsobi prevazné klidné, nékdy se ale podle rodicd roz€ili nelmérng
situaci a chova se zle a pak je zase klidna a mila. Déje se to zejména prfed zachvaty nebo
vlivem novych medikamentd. Divka v rozhovoru plisobi spontanné, odpovida upfimné

a oteviené. Ve Skole nejsou pfitomny Z&dné vychovné problémy.
Reakce rodi¢l na onemocnéni

Zejména matka trpéla sebeobviriovanim, Ze se Natalie narodila pfedCasné a ona
snad mohla udélat néco pro to, aby se to nestalo. Pfi rozhovoru Casto opakovala: ,,Co
jsem udélala Spatné?* V soucasné dobé se nejvice obava toho, aby méla jednou Natalie
zdravé déti, aby také nemély epilepsii nebo aby se Natalii v téhotenstvi zachvaty
nezhorSily. Naty se ve Skole docela dafi, ale stoji ji to velkou dfinu a nervy. Je zajimavé,
Ze tento fakt rodie aZ tak moc nevnimaji a nemaji strach. VéFi, Ze to Natalie zvladne a
uz ji vidi v doktorandském studiu. Natalie matku velmi vnima a snazi se ji ve viem
uspokojit. V soukromém rozhovoru pfiznala, Ze ji nékdy dochazi sily, ale Ze nechce
zklamat. KdyZ se ale hodné pretéZuje, zachvaty prichdzi Castéji a jsou intenzivnéjsi.
Casto pry o nich nikomu nefika ani rodi¢lim, protoZe je nechce stresovat. Divka velmi

ztraci viru ve zlepSeni.
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Otec prijal situaci, jaka je, vyraznéjsi reakci nemél pry zejména proto, Ze trvalo
dlouho stanovit diagnozu, takze se mu spiSe ulevilo, Ze uz se vi, jakd ma jeho dcera

onemocnéni a uz se mdze vytvorit plan 1écby.

Zakladni vzdélavani

Divka navstévuje béznou zakladni Skolu s rozSifenou vyukou ceského jazyka a
vytvarné vychovy a to i pfesto, Ze ji byla ve druhé tfidé diagnostikovana dysortografie.
Vzdélava se podle béZzného programu a nema individualné vzdélavaci plan. Mnoho
ucitelll nevi, Ze ma Natalie epilepsii, coZz Natalii zpétné mrzi, protoZe byla obcas
hodnocena nespravedlivé pravé kvili onemocnéni a probihajicimu zéachvatu pfi
zkouseni.

Nyni je vdevaté tfidé a pfi vstupu na stfedni Skolu to chce uz od pocatku
vSechno zménit a pedagogy o své nemoci informovat. Ve Skole méa dobry prospéch, ale
proziva si Sikanu a nedavno zaZzila i jeji velmi neprofesionalni feSeni, a proto si pry uz
nechce stéZovat a chce to jesté rok vydrZet, nez pljde na stfedni $kolu. Problémy ji déla
zejména télocvik a zemépis, kdy v télocviku odmitd provadét aktivity, ve kterych vidi
pro sebe nebezpec€i. Nasledné je hodnocena stupném nedostateCné, v prFipadé pokusu,
le€ nepovedeného, znamkou dostate€né.

V zemépise ma problém se orientovat na mapach z dlvodu océni vady a
dvojitého vidéni zplsobeného komplikovanou operaci strabismu a nasledného
zanedbani rozcviceni o€i pro vzajemnou spolupraci. Rodice byli ve Skole, ale podle
vyjadreni divky se vse jeSté zhorSilo a uCitelka ji nemé& réda a hodné casto ji vyvolava
pravé z véci, které Cini divce potize. Plvodni ucitelka onemocnéla. Docasné ji tak
nahradila kvalifikovana kantorka zemeépisu. Po této zméné nastal vyrazny rozdil ve
znamkovani. Natalie ma nyni ze zemépisu samé ,,vyborné“ a nova ucitelka si ji nemize
vynachvalit.

7 vz

Vliv epilepsie na vzdélavani zdkyné z informaci z rozhovoru s ucitelkou a s rodici

O tom, Ze ma divka epilepsii vi pouze jedna vyuCujici, ke které ma Natalie
ddvéru. Podle slov pani ucitelky ani neni poznat, Ze ma Naty zachvat, pry je vsak
potfeba se na to hodné zaméfit a byt informovany. Stalo se, Ze divka dostala u této

kantorky zachvat zrovna pfi zkouSeni u tabule a to se navenek projevilo tim, Ze mluvila
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nesrozumitelng, pletla slova a nedokézala si nic vybavit. Na chvili opustila tfidu a za
hodinu ji kantorka vyzkouSela znovu a divka dostala jedni¢ku. Kdyby ale o nemoci
uCitelka nevédéla, myslela by, Ze Natélie neni pfipravena a dala by ji zndmku horsi.

5.3 KAZUISTIKA 3 - pripad Tomése

Pohlavi: muzské

Rok narozeni: 2012 (5 let)

Diagnoza: epilepsie, vyvojova dysfazie
Soucasny stav

V soucasné dobé TomaS navstévuje béZnou matefskou Skolu, kde je velmi
oblibeny u déti i ucitelky. Z&chvaty se ale nadale dostavuji a jsou generalizované
tonicko-klonické i pfi dodrzovani medikace. Chlapec ma& problémy v oblasti
porozumeéni feCi i jeji produkce. Je zde ale podezieni i na nedoslychavost, Toméase
Cekaji dalsi vySetfeni. Dlivod epileptickych zachvatll je zapfic¢inén komplikacemi pfi

porodu.
Celkova charakteristika

Chlapec je mensiho vzristu, hubené postavy a nosi bryle. Je velmi aktivni a
nevydrzi v klidu sedét nebo stat na misté. Neustale se vrti a poskakuje, nahlas se sméje
a vykfikuje. Jedna velmi impulzivné (napf. zbofi ditéti stavbu, protoZe si chce
prohlédnout kostku, co byla vespod a na niZ je natisknuty ndzev firmy), az pozdgji
domysli ddsledky svého chovani

Osobni anamnéza

Téhotenstvi matky probihalo v normé, ale porod byl traumaticky. DoSlo
k pfiduSeni ditéte a naslednému prevezeni novorozence na JIP. Chlapec byl v kritickém
stavu. Lékari maji podezieni, Ze problémy chlapce v dne$ni dobé jsou zplsobeny pravé
naro¢nym porodem a pozdéjSimi komplikacemi.

Prvni zachvat se u TomaSe projevil pfi odpoCivani v matefské Skole, kdy si

uCitelka vSimla zvlastniho pohybu deky. Po zhlédnuti TomaSe ihned zavolala
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zachrannou sluzbu a chlapec byl hospitalizovan v nemocnici. Béhem toho samého
mésice mélo dité jeSté Ctyfi zachvaty. VZdy se jednalo o zachvat generalizovany
tonicko-klonicky a vzdy probihal v noci pfi spanku nemocného.

Tom dochazi na détskou neurologii, kde se snazi najit vhodnou medikaci, coz se
zatim nepodafilo. Od svych péti let dochazi chlapec na logopedii, kde mu byla
diagnostikovana vyvojova dysfazie. Podle slov matky uz udélal velky pokrok a vice se
Lrozmluvil®,

MR a CT vysetfeni dopadlo negativné, na EEG je patrny nalez specificky pro

onemocnéni epilepsie, zejména monitoring béhem toho, kdyZ chlapec usina.

Rodinna anamnéza

Dité pochézi z GpIné rodiny, zatim nema Zadné sourozence, oviem matka
Tomase je gravidni. Podle svych slov se na sourozence velmi tési a pfipravuje se na roli
»velkého bratra“. Doma s nimi Zije jeSté babiCka, kterda ma sama epilepsii, a tak je pro

Toma velkou oporou a 0 nemoci si s nim povida.
Prlibéh onemocnéni epilepsie

Svlj prvni zachvat Tomas prodélal v materské Skole v dobé odpocinku a vSimla
si toho ucitelka, kterd nésledné zavolala zachranku. Zachvat byl generalizovany
tonicko-klonicky a trval nékolik minut. Pani ucitelka ho popisovala velmi dramaticky,
kfeCe byly silné a nasledné se chlapec pomocil, pokélel a pozvracel. Na zachvat ani
dobu pred nim si dité nepamatuje. V nemocnici pak chlapec dostal dalsi zachvata po
potvrzeni pozitivnino EEG byla nasazena antiepilepticka léCba v podobé medikace. Pro
velké mnozZstvi nezadoucich ucinkd (chlapec mél Zivé sny, byl podrazdény, emocné
velmi nestabilni a hodné unaveny) byla medikace zménéna.

Toma$ dostava zachvaty hlavné v noci béhem spanku. Matka s nim proto spi
v jedné mistnosti, coZ ma trochu negativni vliv na intimni vztah chlapcovych rodicu.
Otec spi v loZnici sam a v rozhovoru prozradil, Ze s manzelkou chodi do poradny,
jelikoZ se po diagndze ditéte v3e toCi okolo ného a rodice spolu prestavaji komunikovat,
coZ bylo znat i pfi spoleCném interview, kdy bylo mezi doty¢nymi partnery obcas citit

napéti, mnoho neshod a slovniho napominani.
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Motorika

Chlapec ma problémy s koordinaci pohyb( a v oblasti hrubé motoriky. Tomas je
zbrkly a v jeho chiizi jsou napadné zvlastnosti — podoba se chlizi batolete. Pfi jedeni
déla Tom velky nepofadek, ma problémy s drzenim IZice a Cini mu potiZe trefit se do

pusy. Grafomotorika a jemna motorika jsou ale na dobré urovni a dité krasné maluje.
Recové dovednosti

Je pfitomna vyvojova dysfazie perceptivni i expresivni. Tomas reaguje spravné
jen na jednoduché véty a sam produkuje pouze véty o tfech slovech a jeSté gramaticky

s~ s

nespravné. Rad si prohlizi knihy a obcas se s nim Ize dorozumét pomoci piktogramd.

Pozornost

Pozornost je kolisava, chlapce cokoliv rozptyli. V matefské Skole ma problém se
soustfedénim pfi Fizené €innosti, odbiha z ranniho kruhu a je téZké ho zaujmout. Podle
slov ucitelky mu nevyhovuje velky kolektiv déti. KdyZ je odpoledne ve tfidé déti méng,

ucitelka se Tomasovi mlize vice vénovat a Fika, Ze je klidnéjsi.
Vnimani, zrak, sluch

Chlapec nosi bryle, je pfitomna myopia a astigmatismus. Je zde podezfeni na poruchu

sluchu.
Chovani

Chlapec se zda byt vice litostivy a zvySené reaguje na urcité podnéty oproti
détem stejného véku. Je hyperaktivni a jedna impulzivné. Nema ale tendence z frustrace
ublizovat ostatnim €i sobé, pfi rozruseni reaguje placem. V matefské Skole nejsou vétsi

stiznosti na jeho chovani. V kolektivu je pFijiman dobre.
Socializace

Dité ma dobré vztahy se spoluzéky i s ucitelkou. Umi byt velmi mily ,a tim si
ziskat pozornost. Je schopen se délit o hraCky a pfiznat svoji vinu. Nema problém

s respektovanim autority a je u ného znat velké socialni citéni.
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Sobéstacnost

Dité je pfiméfené sobéstacné svému véku, jen pfi stolovani je potfeba mensi
asistence, jako je napfiklad pomoc pfi odneseni talife s omackou Ci polévkou ke stolu,
jelikoZz ma dité pomérné nekoordinované pohyby a tekuty obsah talife omylem vyléva.
Umi si po sobg ale uklizet a bez otaleni vytie podlahu ¢i utfe stdl.

Reakce rodi¢l na onemocnéni

Rodice chlapce byli diagnézou zdrceni, matka ditéte doted place, kdyZ o tom
mluvi. 1 kdyZz ma epilepsii v rodiné rovnéz babicka, podle svych slov nevédéla, co ma
Cekat, nedovedla si predstavit budoucnost a dalSi vychovu ditéte. Obavala se dalSiho
vyvoje TomasSe, kde bude studovat, jak se k nému ostatni budou chovat. Nejvice ji
pomohla jind matka se stejné postizenym ditétem, kterou potkala na détském hfisti.
Navstévuji se a pfedavaji si kontakty na dobré odborniky a lékare.

Otec ditéte se hodné uzavird do sebe, jsou patrné i partnerské neshody, kdy se
matka ditéti s epilepsii hodné vénuje a s manZelem prestdvd komunikovat. Jsou patrné
rozpory, slovni napominéni, nékdy az arogance a obvifiovani. Rodina celou situaci ale
fesi v manzelské a rodinné poradné, takZe je tu Sance na zlep3eni.

Otec ditéte se v rozhovoru svéril s tim, Ze si predstavoval, Ze jednou svého syna
bude vodit na fotbal, budou chodit na ryby a jezdit na motorce. Podle jeho slov se mu
ale jeho sen rozpada, nedovede si pfedstavit co dal a obCas se za své dité na verejnosti
stydi. Navic ani nedokaze verbalné diagnozu vyslovit a pfi rozhovoru pouZziva namisto

»epilepsie” slovo ,tamto*®.
Prlibéh vzdélavani a jeho ovlivnéni epilepsii

Dité ma problémy udrZet pozornost a soustfedit se. Je hyperaktivnéjsi a
impulzivnéjsi nez jeho spoluzéci. Jsou urCité podnéty, které ditéti vadi — vysoke tony,
Susténi listi a hluk ve tfidé. Chlapec si drzi usi, nékdy kFi¢i nebo plaCe. Podle slov
uCitelky je obcCas obtizné detekovat pfiCinu, jelikoZ se dité neumi adekvatné verbalné
vyjadrit z dlvodu vyvojové dysfazie. Do tfidy bude v nejblizsi dobé zajistén asistent
pedagoga, od kterého si ucitelky slibuji pomoc a individualnéjsi péci pro Tomase. Zatim
neni dité do niceho nuceno a ma moznost si odpocinout v mistnosti, kde neni takovy
hluk. Dité bude mit odklad Skolni dochézky.
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Konkrétni opatreni ve Skole kvili diagndze epilepsie

Toma$ ma uzasnou pani ucitelku, kterd je s rodinou v kontaktu, o dité se zajima
a snazi se udélat vie pro maximalni rozvoj a spokojenost chlapce ve tfidé i v materske
Skole. Ostatni déti Tomase prijimaji zejména kvlli pristupu ucitelky, ktera se rdznymi
prosocialnimi aktivitami snazi o prijemné klima ve tfidé. Na chlapci zdlraziuje jeho
nadani a to, v em je dobry (napfiklad kresleni). Pékné s détmi probrala i jimi vidény
epilepticky zachvat TomaSe. Pritomen byl i Skolni psycholog. VyuZita byla panenka
Ben a zdramatizovany pfijezd do nemocnice, kdy jedna ucitelka hrala doktora a druha
zdravotni sestru. Dokonce predvedly i EEG a s détmi si ukézaly vyslednou k¥ivku, jejiz
kopii poskytla nemocnice.

Chlapcovi je poskytnuta samostatna mistnost, kde si mize kdykoliv béhem dne
odpocinout a kde je s nim pfitomna vzdy jedna ucitelka. Zachvaty jsou totiz u ditéte
nejcastéji vyvolany Gnavou a prestimulovanim, nap¥. hlukem, kdyZ je plna tfida déti.

5.4 KAZUISTIKA 4 - pripad Radky
Pohlavi: zenské

Rok narozeni: 2003 (14 let)

Diagnoza: sekundarni epilepsie

Soucasny stav

Divka navstévuje sedmou tfidu bézné zakladni Skoly, kde se ji prospéchové
velmi dafi. Je dobre pfijimana svymi spoluzaky, ktefi o jeji nemoci védi a Casto ji
pomahaji. Radka dostava epileptické zachvaty nejCastéji rano, cestou ze Skoly. Pro
divku se nyni zvazuje IVP z ddvodu provokace epileptickych zachvatli po ranu a
pozdéji odpoledne, kdyz se Radka vraci domd z odpoledniho vyucovani. Do $koly by
mohla chodit pozdéji a vracet se dfive domd, aby nebyla tolik unavena a pretizena
Skolni vyuc€ovaci dobou. Po nedavném upraveni medikace ma Radka zhruba jeden

generalizovany tonicko-klonicky z&chvat za dva mésice.
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Celkova charakteristika

Divka je hubené postavy a vysky primérné svému véku, ma vinité hnédé viasy a
hnédé oci. Plsobi klidné a odpovida srozvahou. Na prvni pohled je patrna horsi
koordinace pohybl a specificka chlize.

Osobni anamnéza

Téhotenstvi i porod probihal standardné, vyvoj do patého roku také. V péti
letech méla Radka Uraz na trampoling, ktery skonCil vdZnym poranénim hlavy s tézkym
otfesem mozku. Divka byla na JIP, kde se postupné ze svych zranéni zotavila. Epilepsie
se projevila az mésic po Urazu. Prvni zachvat divka prodélala v noci a mél povahu
generalizovanou tonicko-klonickou. Matku probudily neobvyklé zvuky, které dité
vydavalo, a proto zavolala rychlou zachrannou sluzbu. Divka dostala antiepileptika, ale
zachvaty se objevovaly stale Castéji. Pro své onemocnéni méla divka odklad Skolni
dochéazky. Na prvnim stupni dostavala Radka zachvaty zhruba jednou za pét mésicl,
vzdy se jednalo o generalizované tonicko-klonické zachvaty. Stav se zhorSil v puberté,
kdy dochézelo k vétsi Cetnosti zachvatl a zdalo se, Ze Iéky dosud uZivané prestavaji
ucinkovat. Matka nebyla spokojena s léCebnym postupem lékafe Radky, ale pfesto mu
dlvérovala, a proto nevyhledala jiného odbornika. AZ v sedmé tFidé, kdy v nejhorSim
obdobi méla divka i dva zachvaty denné, se matka domluvila s uCitelkou matematiky, Ze
pfi dalSim zéachvatu se Radce zavola rychla zachranna sluzba, kterd ji odveze do
nemocnice, kde ji také byla zménéna léCha a predepsany jiné léky. Rodina rovnéz

zmeénila lékare a situace se nasledné zlepsila.
Rodinna anamnéza

Divka Zije pouze s matkou a nema sourozence. Otec zemrel na rakovinu, kdyz

byly Radce dva roky. PrarodiCe divka nenavstévuje pro komplikované rodinné vztahy.
Priibéh onemocnéni epilepsie

V sedmé tfidé se zaGala frekvence zachvat( zvySovat, pomérné ¢asto se stavalo,
Ze divka dostala zachvat pfi cesté do Skoly, jeji spoluzaci dobéhli pro ucitelku a po
odeznéni zéachvatu ji dopravili do budovy Skoly, kde divka odpocivala u Skolnika na
gauci do doby, kdy nabyla plného védomi nebo nez si pro ni pFijela matka. Postupné
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byla matka sice informovana, ale Radka zlstavala ve $kole a poté, co se citila Iépe, $la
na vyuku.

Jelikoz méla Radka dva aZ tfi generalizované tonicko-klonické zachvaty denné,
matka velmi usilovala o zménu IéCby. Lékar, ke kterému Radka dochazela, ale odmital
zmeénu s tim, Ze pro divku je déldno maximum. Matka se domluvila s pani ucitelkou na
matematiku, Ze aZ bude mit divka dalSi zachvat, Ze zavola z&chranku. Tak se také stalo a
v nemocnici se divka dostala do péce jiného lékare, ktery ji udélal podrobné dalsi
vysetfeni a 1éCbu zménil. Radce se po zméné velmi ulevilo, zachvaty ma zhruba jednou
za dva mésice.

Divka uZivd anxiolytika. Pro stupfujici se Uzkosti ji byla diagnostikovana
generalizovana Uzkostna porucha. Radka dochazi na psychoterapie jednou za tyden.

Motorika

Divka ma obtize pfi télocviku, neni tolik obratnd a ma problémy s koordinaci
pohybll. Neudgéla kotoul, natoz pak premet. Pomalu béha, je na sebe vice opatrna. Jemna
motorika je take naruSena, jelikoZ je pfitomny tfes hornich koncetin.

Redové dovednosti

Re¢ je optimélni véku. Divka ma Sirokou slovni zasobu a nemé Zadnou vadu

feCi. Mluvi plynule a nezadrhava se.
Pozornost

Radka je bystra a velmi chytrd. Kromé predzachvatového a pozachvatového

obdobi neni pozornost narusena.
Vnimani, zrak, sluch

Divka m& jen drobnou dioptrickou vadu, Casto nenosi ani bryle. Sluch je
v poradku.

Chovani
Divka je velmi klidna, usmévava a mila. V rozhovoru mluvila oteviené a plynule

bez vétsich emoci. Casto to aZ plsobilo, jakoby svou vypovéd Cetla (oproti matce, ktera
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byla velmi emociondlni a GUzkostna). Ve Skole Zadné vychovné problémy nema, nikdy

nemeéla pozndmku. Je zodpovédna a vSe ma vzdy v poradku.
Socializace a vztahy s vrstevniky

Divka je spoluzdky dobfe pfijimana, od nikoho nedostavd negativni reakce.
Radka ma vSak pocit, Ze jsou spoluZéci v interakci s ni v rozpacich a nemaji si o ¢em

povidat.
Sobéstacnost

Divka je Umérné sobéstatna svému véku.
Reakce matky na onemocnéni

Matka popisuje RadCin prvni epilepticky zachvat velmi dramaticky, kdy méla
pocit, Ze jeji dcera umira. S epilepsii neméla Zadné zkuSenosti, podle svych slov ani
moc nevédéla, o jaké onemocnéni se jednd. KdyZz dostala Radka diagndzu epilepsie,
matce se pry ulevilo, Ze to neni smrtelné onemocnéni. Postupné ale zaCala mit tézké
deprese, nevédéla, co bude dal. Méla pocit, Ze Zivot skonil. Styska si nad tim, Ze kdyby
méla partnera, vie by urcité zvladala Iépe. Zachvatl své dcery se boji, zejména ma
strach, Ze néco udéla Spatné a se divce néco stane.

Matka je velmi Uzkostnd a pfiznava, Ze své dcefi zakazuje stale vice aktivit.
Radka nesmi chodit ven s kamarady, zavirat se v pokoji €i koupelng, nesmi sama
prechazet silnici. Radku toto chovani a zakazovani stve a s matkou se kv(li tomu hadaji.

Reakce divky na onemocnéni

Radku jeji onemocnéni frustruje €im dal tim vice. Zejména ted, kdyz je
v puberté, ma pocit, Ze ji vSichni lituji, Ze si nikdy nenajde kluka. Trapi ji neCekané
zachvaty. Ma pocit, Ze epilepsie kontroluje a ovliviiuje cely jeji zZivot. | kdyZz ma
podporu v uCitelich a ve spoluZacich, za svoji nemoc se stydi. Nejhorsi je, Ze pfi
zachvatu nad sebou a svym télem neméa kontrolu. Casto se stane, Ze se pomodi a
spoluzéci to pak vidi. | kdyZ se ji pry nikdo neposmiva, vnima tyto situace Radka jako
velmi poniZujici. Psychoterapie, na které divka dochazi, pry poméhaji, pfesto ma divka
pocit, Ze to nebude nikdy dobre.
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Prlbéh vzdélavani a jeho ovlivnéni epilepsii

O tom, Ze mé4 divka epilepsii vi podrobngji jen pani uCitelka na matematiku, se
kterou matka komunikuje a radi se s ni. Divka zatim nema VP, které se ale pfipravuje,

ani nijak specialné upraveny vzdélavaci plan ¢i organizaci dochazky.
Rozhovor s ucitelkou a rodici a dopady na vzdélavani

Divka se uci velmi dobfe, ma vétSinou dvojky. Studijni schopnosti a zajmy jsou
pomérné rovnomeérné, jen v télocviku ma Radka obtiZze. Podle vyuCujici se pohybuje
téZkopadné.

Konkrétni opatreni ve Skole kvili diagndze epilepsie

Skola je o onemocnéni divky informovana a snaZi se Radce pomahat a vyjit
vstic. Pfipravuje se podpdrné opatfeni kvili CastéjSim epileptickym zachvatdim, které
ma Radka rano cestou do Skoly a pozdéji odpolednepfi navratu z odpoledniho
vyuéovani domd. Uvazuje se o zacatku vyucovani v devét hodin a konci vyucovaci
doby do maximalné dvou hodin odpoledne (Radka by tedy byla osvobozena od
odpoledniho vyuCovéni). Divka se uCi dobfe, ale z&chvaty jsou pro ni velmi
traumatické, zejména pokud je vidi jeji spoluZaci. Po prodélaném zachvatu ma divka
moznost si odpocinout u Skolnika na gauci. Nejvice s rodinou komunikuje pani ucitelka
na matematiku, té se matka i Radka chodi svéfovat. Od této vyucujici maji pry zaru¢eno

zachovani micenlivosti.
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6 Zavery vyzkumneho Setreni

Hlavnim cilem diplomové prace bylo zjistit, jakd jsou specifika vychovy a
vzdélavani déti s epilepsii. Tohoto cile bylo dosazeno zpracovanim kazuistik Ctyf déti
s epilepsii. Jako techniky vyzkumu byly vyuzity pozorovani samotnych respondentd,
analyza lékarské dokumentace a zprav od jinych odbornik(l, analyza denikl a
vytvarnych ¢innosti déti, rozhovory s jejich rodici, sourozenci a uciteli a analyza Skolni
dokumentace. Pro interpretaci vysledkd jsou jednotlivi Gcastnici pFipadovych studii
anonymizovani a oznaCeni pouze svymi kFestnimi jmény ,Jifina“, ,,Natélie*,

,.Tomas®,  Radka*.
6.1 Odpovedi na vyzkumne otazky

Hlavni vyzkumna otazka
Jaka jsou specifika vychovy a vzdélavani déti s epilepsii?

Prakticka Cast diplomové prace prokazuje, Ze jsou urcita specifika pfi vychové a
vzdélavani déti s epilepsii. Kazdé dité s epilepsii je jiné, a tak se i vychovné-vzdélavaci
specifika v jednotlivych pFipadech lisi. Odviji se i od véku ditéte, provokacnich faktord,
pridruZzenych postizeni a lécbou. Vedlejsi ucinky nékterych 1ékd na epilepsii mohou u
ditéte s epilepsii vyvolavat ospalost a atlum, poruchy koncentrace, podrazdénost,
vykyvy nélad a UGzkostnost, dale bolesti a motéani hlavy, poruchy citlivosti a rlizné
poruchy vidéni. | kdyZ se lékafi snazi najit co nejvhodnéjsi individudlni 1éCbu pro
konkrétniho klienta, nékdy se nepodafi vSechny tyto neZadouci UCinky odstranit. Je
zfejmé, Ze tento fakt se spolupodili na specifickych potfebach déti s epilepsii pfi jejich
vychoveé v rodiné i vzdélavani ve Skole. Vyzkum ukézal, Ze je nutné predevsim upravit
a dodrzovat rezim po celou dobu lécby. Dilezity je dostatek spanku, ale ne jeho
pfebytek. Rovnéz se ukazalo, Ze détem s epilepsii vadi urcité specifické podnéty (zvuky
— Susténi listi, vitr, siréna sanitky; vizualni podnéty — napf. blikani, tocici se pfedméty,
blystive predméty, pravidelné se ménici obrazce; kinetické — houpéani na houpacce,
toceni na koloto€i) a toto je nutné respektovat a prizplsobit tomu i rezim ditéte. Rodice
to vétSinou dodrZuji jiz automaticky a Casto intuitivné, coz vyplynulo z rozhovord, kde

se museli delSi dobu zamyslet nad tim, jestli ma jejich dité néjaka vychovna specifika.
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U nékterych respondent( se objevuji epileptické zachvaty pri zkouseni ve $kole.
Stres a nervozita jsou u nich ¢astymi spoustéci zachvatu a proto udavaji, Zze by pro né
bylo napomocné, kdyby je ucitel nezkouSel pfed vSemi Zaky, ale tfeba v soukromi
kabinetu Ci jim latku nechal napsat pisemné. Respondentka Jifina uvedla: ,,Mivam
zachvaty z té nervozity, a e se znemoznim pred spoluzaky. Casto si nemohu vybavit
néjaké slovo nebo Feknu néco jiného misto toho slova, jakoZe pouziju jiny slovo.
Spoluzaci se mi pak sméji, oni nevédi, Ze mam epilepsii. Pak jesté dostanu pétku, i kdyz
jsem latku uméla. NedokaZzu pFiznat, Ze mam epilepsii, docela se za to stydim. Ale to, Ze
mam mozkovy nédor, to védi. (...) Moc by mi pomohlo, kdybych nemusela byt zkouSena
ustné, ale pisemné. Mohla bych si vie vKklidu rozmyslet.* Respondentka Natalie
vypovédéla: ,,Mné tak moc nevadi mluvit, sama se i na zkouSeni dobrovolné pFihlasim.
Ale jsem désnd trémistka a zaCnu panikafit no a pak hnedka zachvat. UcCitelka na
¢estinu uZ to na mé pozné a nechd mé byt. Jini ucitelé to ale nevédi. Mam nékdy takovy
strach, Ze se to zase stane, Ze radéji feknu, Ze nejsem pripravena. Sice dostanu pétku,
ale aspon nemusim pred tabuli a riskovat, Ze to tam se mnou sekne.* Natélie ale také
uvedla, Ze ji zalezi na tom, aby méla pékné znamky, a tak se co nejdfive sama
dobrovolné pfihlasi, aby si znamku opravila. Divka také vypovédéla, Ze se u nich ve
Skole zkousi kazdy den ze vSech predmétll toho dne a tak by ji tfeba pomohlo, kdyby
sméla byt zkouSena jen z jednoho pfedmétu za den.

U vsech respondent( dochazi ¢as od ¢asu vlivem epileptickych zachvatd pfi
hodiné ve $kole k poru$e vnimani ¢i védomi v priibéhu vyucovani. Natéalie vypovida:
,,»Jednou jsme nahlas Cetli z ¢itanky po lavicich a ja se zakoukala na pismenka, které
splynuly dohromady, a uZ jsem citila, Ze mam zachvat. JenZze na mé zrovna pfisla fada,
sice jsem slySela své jméno a razny tén ucitelky, jenze jsem nemohla odpovédét. Kdyz
zachvat pominul, vllbec jsem nevédéla, kde jsme skonCili. Ucitelka se strasné
rozCilovala, Zze neddvdm pozor a spoluzaci se mi sméli. Bylo to potupné.® Jifina zase
dodava: ,,Ja kolikrat nevim, co jsme vibec brali tu hodinu. Mam to vytrzené z kontextu a
uZ se pak nechytim. Jesté, Ze madm kamaradku Janicku, ktera mi to pak vysvétli. Nejhorsi
je snad matika. Tam kdyZ dostanu zachvat v hoding, tak jsem pak vedle, jak ta jedle.* Z
pripadu Jifiny je znat, jak moc je pro ni dilezita jeji spoluzacka, kamaradka, kterd o
onemocnéni vi a divce pomaha. Zato Natalie, které ve tfidé kamarddku nema a epilepsii
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taji, pak domd zbyte¢né nosi pétky a stresuje se znamkou na vysvédceni. Matka Natalii
nechava rozhodnuti o tom, komu o epilepsii fekne, zcela na divce.

Ucitelka respondenta Tomase, ktery navstévuje matefskou Skolu, pFiznava, Ze se
chlapec v MS $patné soustfedi, vadi mu urcité hry a ¢innosti, hlavné hluk, ktery ke
Skole neodmyslitelné patfi. Dité m& umoznéno odejit do Ustrani jiné mistnosti, kde ma
jednu ucitelku sam pro sebe. U Toméase se predpoklada odklad $kolni dochazky kvdli
zatim neustalené 1é€bé, vyvojové dysfazii a podezieni na sluchovou vadu.

Dalsi vychovné vzdélavaci specifika spoCivaji v potfebé respondentky Radky
v Upravé Casového rezimu vyuky. Epileptické zachvaty jsou totiz u ni nejCastéji
v brzkych rannich hodinach a pfi odpolednim vyucovani ¢i cesté ze Skoly domd.

Z uvedeného vyplyva, Ze nedostatena komunikace u vétSiny respondentll a
jejich rodin se S8kolou, polopravdy a zatajovani nemoci velmi znesnadfiuji a
znepfijemriuji détem s epilepsii jejich pobyt ve Skole. To na nich mlize zanechat i velké
psychické nasledky, u nékoho se jiz projevila nechut’ ke $kole, uc¢iteldim i spoluzakim a
z toho vyplyvajici rlizné Gzkosti, deprese a nedlivéra ve zlepSeni. Zejména respondentky
Jifina a Natalie si kolem sebe tvofi bublinu, do které nikoho nechtgji pustit a maji pocity
nedlvéry k lidem v této spolecnosti.

Vedlejsi vyzkumné otazky
« Jaké ma dité s epilepsii konkrétni obtize v pribéhu vzdélavani ve skole?

Vsichni respondenti vypovédéli, Zze maji néjaké konkrétni obtize v pribéhu
vzdélavani ve Skole, coz potvrdili i jejich ucitelé. Objevuji se potize zejména pfi
télocviku, kdy je narusena hruba motorika ¢i koordinace pohybl. Zejména respondetka
Radka na tento fakt upozorfiuje: ,,Nejhorsi je télak. Na vysvédceni jsem méla samy
jednicky, ale z télocviku trojku. Nesnasim Splhani do vysky, skakani do dalky, kotrmelce
a podobny véci. Necitim se na to a akorat si ublizim, kdyZ se premlzu. Jenze uCitelka si
mysli, Ze télak je zaklad Zivota. JenZe ja se nechci vymlouvat, uz takhle mdm pocit, Ze
jsem narudend.** Divka take vypovedéla, Ze jeji matka tento fakt chtéla s pani ucitelkou
resit, ale Radka si to nepreje. ,,Nechci, aby mamka Sla za tou ucitelkou. Ona vzdycky
kdyZz méa nékdo néjaky omezeni, nebo je po nemoci a nemlze cviit, tak rozdava ty svoje

priSerny pohledy a ma zbyte¢né poznamky. Takhle ja to nechci.* Respondenta Natalie
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dodava: ,,Moc bych chtéla na pedagogickou Skolu a uCitelka mi vyhroZuje, Ze se tam
nedostanu, kdyZ neudélam ani kotrmelec. JenZe j& se prosté bojim. Jsem takova
neSikovn& a neumim s tim nic udélat. Navic se mi ve Skole sméji a to mé strasné trapi.*
Informéatorka Jifina zase dobfe béha a télocvik méla docela rada, po diagnéze ale ma od
télocviku Uplné osvobozeni. Respondent Tomas vykazuje v pohybu urcita specifika,
jeho chlize se podoba chiizi batolete, ma problémy s koordinaci pohybl, jeho
grafomotorika je ale naopak na vysSi Urovni nez u stejné starych déti.

Déti sepilepsii trapi vétsi unavitelnost, u respondentky Radky se dokonce

pfipravuje IVP, ktery zaruCi Upravu vyucovani tak, aby nebylo ¢asové néroc¢né a divka
do Skoly prichazela pozdgji (rano dostava nejvice epileptickych zachvat() a koncila
vyuku nejpozdéji ve dvé hodiny. U informatora TomaSe, ktery navstévuje matefskou
8kolu, dochazi pfi Ginavé k podrazdénosti a placi. Unava je u ného jeden z faktord, ktery
vyvolava epilepticky zachvat. Respondetka Jifina je hodné unavena z dlsledku léchy.
Kdyz prijde ze $koly dom, kolikrat usne. UCi se pak hlavné po vecerech a vstipit si
néco do paméti ji Cini velké problémy. U zkousky méa pak problémy s vybavovanim jiz
naucenych poznatkd. ,,Uceni mi viibec nejde. Jsem porad kvdli tém 1ékim tak unavena,
ale brat je musim. D&la mi problémy si u zkouSeni néco vybavit, i jednotliva slova.
Nevim, jak to FeSit. Asi se s tim budu muset smifit.*
Vysledky vyzkumu ukéazaly, Ze onemocnéni epilepsie ma u nékoho urcity vliv na skolni
uspédnost. Nejednd se pfitom o otdzku inteligence (vSichni informatofi maji 1Q
primérné az nadprlimérné), ale je diskutabilni, zda je Skolni Uspésnost ovlivnéna
medikamenty, které informatofi uZivaji, Ci epilepsii samotnou. Radka mé vyrazné horsi
prospéch z télocviku oproti ostatnim predmétdm. Divka pfiznala, Ze se snazi mit co
nejlepsi zndmky z ostatnich predmétli, aby vykompenzovala fakt, Ze se ji jinde (v
télocviku) nedafi.  Resit suCitelkou to ale nechce, nepreje si na sebe jesté vice
upozornovat a stézovat si.

Respondenti takeé nékdy dostanou horsi zndmku ze zkouSeni pred tabuli, kdyZ se
v disledku velké nervozity a stresu dostavi epilepticky zachvat. Déti tento fakt ale ¢asto
taji, stydi se za to a nechtji se znemoznit pfed spoluzaky. Respondentka Natélie
epilepticky zachvat pfizna ucitelce na Cesky jazyk, kde pomaha i fakt, Ze sama kantorka

zachvat na divce pozna.
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« Jaké jsou zkuSenosti respondentd se S$kolnim/predskolnim vzdélavanim a

pristupem ucitele na zakladni/materské Skole k zakovi s epilepsii?

VSichni respondenti této diplomové préace navstévuji béZznou matefskou a zékladni
Skolu a vzdélavaji se béznym zplisobem. Pouze v pfipadé respondentky Radky se
pfipravuje individualni vzdélavaci plan, ktery upravi ¢asovy rozvrh vyuky.

Ukéazalo se, Ze néktefi respondenti maji negativni aZ traumatickou zkuSenost
s pristupem nékterého z ucitelll k jejich diagndze. Informéatorka Jifina vypovédéla, Ze
v prvnim ro¢niku na gymnaziu, kdyZz méli povinny lyZarsky vycvik, ji ucitelka velmi
necitlivé oznamila, Ze snimi nikam nepojede. UcCinila tak navic pfed ostatnimi
spoluzéaky a divku tak velmi poniZzila. ,,Strasné moc jsem se na ten lyZak téSila. Nechtéla
jsem se liSit od ostatnich a chtéla jsem se tam vice sbliZit se svymi spoluzaky. Navic
umim perfektné lyzovat. To mé naucil tata. O tom, Ze mam epilepsii, nikdo z nich jesté
nevédél. UZ jsem méla shalené vSechny véci a vSechno nachystané. Az u autobusu pred
odjezdem mi zdé&Sena ucitelka oznémila, Ze j& s nimi rozhodné nikam nejedu, protoZze mé
nikde nehodla shirat! Vsichni spoluzaci koukali a ja se citila nejh(r ve svém Zivoté.
Strasné mé to ponizilo. Vlbec ted mezi né nezapadam.

O dalsi traumatické zkuSenosti hovofi i informatorka Natélie, ktera méla negativni
zkuSenost s pani ucitelkou na télesnou vychovu, ktera, kdyZz Natalie fekla, Ze nechce
Splhat po lang, protoZe se boji, nechala divku béhat tak dlouho, dokud se Natalie
nepozvracela. Domu si ji pak odvezl otec, kdyZ ho kontaktovala pani u€itelka na fyziku,
kterd naSla Natalii, jak sedi na schodech a bre¢i. DalSi vyu€ovaci hodina byla hodina
zemeépisu s tou samou vyucujici, ktera ucila i télesnou vychovu. Dalsi den se od své
kamaradky Natalie dozvédéla, Ze po zjisténi jeji nepFitomnosti na hodiné zemeépisu,
méla ucitelka pfed vSemi spoluzaky nevhodné poznamky typu: ,,Ta Natalie ma porad
néjaky problém*. VSichni se pak pry smali. Divka ma velmi narusené vztahy se svymi
spoluzéky, dochazi zde vici ni k zavazné Sikané.

Podle vyzkumu se objevil i dal3i extrém, a to je pfehnand litost ze strany pedagoga
nad onemocnénim informatord. Natalie vypovédéla, Ze pfi zkouseni z eského jazyka,
na které se pfihlasila dobrovolng, dostala zachvat. Pani ucitelka ji poslala si odpo€inout,
ale kdyZ za ni pak zpétné divka byla, jestli by ji vyzkouSela znovu, ucitelka ji oznamila,
Ze uz ji napsala jednicku. Pani ucitelka si tedy vlastné vibec neovérila, zdali Natalie

poznatky z probirané latky ma. Natalie v rozhovoru uvedla: ,,Chtéla jsem se nechat
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vyzkouset z CeStiny, fakt jsem se ucila. Na posledni chvili jsem ale dostala strasny
strach, ale spoluzaci mé premluvili, at’ se nechdm vyzkouSet, protoZe pak uZ by ucitelka
nikoho nevytadhla. Bylo mi UpIné na zvraceni z té nervozity. Samoziejmé, Ze hned po
prvni otazce jsem dostala zachvat. Rekla jsem to potom ucitelce a utekla jsem na
chodbu. Ona mé nechala chvili se z toho dostat a j& za ni pak Sla, jestli mé vyzkousi
znovu. Ona mi fekla, Ze uz ne, Ze mi piSe jednicku. Trochu mé to prekvapilo, ale nic
jsem na to nefekla. Pak mi to ale pFislo trochu nefér v(ci ostatnim.* Ta samé kantorka
byla na tento fakt tdzana a jeji vysvétleni bylo: ,,Asi to nebylo spravng, ale jen tak mezi
nami, chudak holka. Zivot zkaZeny a ja ji tady jesté pFeci nebudu délat problémy.*

Dalsi jedni¢ku z litosti a bez zkouSeni zazila respondentka Jifina, kdyZz méla byt
zkousena po dlouhé absenci u ucitelky v kabineté. Pfedem se na tom spolu domluvily a
divka méla tedy moZnost se fadné pfipravit. Pani ucitelka ji ale pouze zapsala jednicku a
vilibec ji nezkousela. Divce se zprvu ulevilo, byla velmi nervézni. Pak ale méla vycitky
svédomi a necitila se viibec dobfe. Méla pocit, Ze je to zndmka nezaslouZena a vlastng ji
ani neumeéla ocenit.

Priklady dobré praxe jsou znat napf. z pfipadu TomaSe, kdy si jeho matka pani
ucitelku z matefské Skoly nemlze vynachvalit. Pani ucitelka umi aktivity prizplsobit
ditéti, hezky sdélila jeho diagndzu ostatnim spoluzakdm, podporuje ho a najde si i ¢as,
aby se mu vénovala individualné. JelikoZ chlapci vadi nejrliznéjsi podnéty a velky hluk
ve tFidé, umoznila mu vyuZzivat tichou mistnost, kde mliZe relaxovat.

Respondentka Radka ma empatickou uCitelku na matematiku, ke které se chodi
hodné svéfovat i jeji matka. Pani ucitelka se o Radku stara kdyZ prijde epilepticky
zéchvat a podle slov divky k ni ma stejny pristup, jako k ostatnim spoluzakim. Je velmi

spravedliva a pritom divce nenadrZuje ani ji nesniZuje a nelituje.

« Jaké jsou zkuSenosti a potreby rodicl déti s epilepsii prfi jejich vychové?

(Pokud jsou zdravi sourozenci, v em se jejich vychova pripadné lisi?)

Z vyzkumu vyplynulo, Ze rodiCe déti s epilepsii maji ke svym détem s touto nemoci
jiny vychovny pfistup nez k jejich zdravym sourozencim. Zajimavy je fakt, Ze jsou si
toho védomi, ale nevédi, jak to zménit nebo Casto ani nemaji potfebu to zmeénit.
PFiznévaji, Ze je téZké nékdy ditéti ustoupit a Ze potomkovi s postizenim vénuji vice

Casu neZ jeho zdravému sourozenci. Ob¢as maji podezfeni, Ze si jejich dité zdravotni

59



problém v danou dobu vymysli, aby dosahlo svého, ale nevédi, jak si to ovéfit. Rodice
také priznali, Ze svému zdravému ditéti nékdy nechavaji na starost a na zodpovédnost
jeho sourozence s postizenim. U dvou respondentl se objevila i tendence svému ditéti
zakazovat urcité aktivity, které by mohly byt pro ného nebezpe€né. Oviem v jednom
pfipadé jsou zdkazy az mozna extrémni. ,,Mam o ni takovy strach. Co kdyZ ji néco
zajede nebo se zrani. Nesmi se prosté zavirat v pokoji ani v koupelné, prechod také
nesmi prechazet sama a ven s kamarady ji nepoustim. Riskuju, Ze nékde dostane zachvat
a oni ji nepomizou. Nebudou védét jak.*

Matka Jifiny pFiznala, Ze kvili onemocnéni své dcery se tolik nevénuje jejimu o
dva roky starSimu bratrovi, protoze veskery svlj volny ¢as travi u dcery v nemocnici.
Matka mé pocit, Ze se na dceru nesmi zvySovat hlas, vSe s ni v klidu projednavat, ni¢im
ji nezatéZovat, odpoustét ji prohfeSky v chovani, které Casto pfechazi. Takto si vyloZila
matka doporuceni psycholozky, jez dostala na zakladé vySetfeni Jifiny, ktera se trapila
rozvodem svych rodic¢li a mat¢inym novym partnerem. S tim se matka nedavno ale také
rozesla. PFi rozhovoru s matkou je patrné, Ze svlij nespokojeny Zivot dava za vinu své
dcefi. Casto ji opakuje, Geho se kvili ni vzdala a méa pofad pocit, Ze divka to nechépe a
neumi to docenit. ,,Musim se ji tolik vénovat, Ze moje manzelstvi stoji za houby.
Nejhorsi je, Ze si to Jifina do tedka neuvédomuje‘. V rodiné jsou naruSené vztahy
partnerské i sourozeneckeé.

Rodice déti i néktefi pedagogové se shodli na tom, Ze déti s epilepsii, které maji
ve své pécCi, jsou Uzkostnéjsi, podrazdéngjsi, snadno unavitelné, obCas reaguji
nepfimérené, jsou plactivéjsi. Je vSak obtizné identifikovat, zdali tyto zmény zplsobuje
medikace nebo onemocnéni samotné. Z vyzkumu také vyplyva, Ze respondenti
s epilepsii maji nizké sebevédomi, narudené sebepojeti a pocity ménécennosti. Castgji
trpi pocity viny.

Rodice déti s epilepsii vypovédéli, Ze by uvitali vice kamaradek a kontakt(
s rodinami, které také vychovavaji nemocné dité. Potfebovali by, aby odbornici, u
kterych se dité 16¢i, byli sdiln&jsi a empatict&jsi. Casto pry na né nemaji dostatek ¢asu,
Cekarna je pIna lidi a lekafi se nékdy chovaji nelidsky. Maminka Natélie se jednou
svérila, Ze ma strach z onemocnéni svého ditéte a on ji na to odpovédél: ,,My tady strach
neléCime*. Od okoli nechté&ji respondenti pfehnanou litost. Situace uZ se jednou stala, to

Uz se nezmeni.
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Rodice poukazuji na dlleZitost dodrZzovani rezimu i o vikendech, na dostatek spanku,
ale né na jeho prebytek. V pfipadé nedodrzZeni je dité podradZdéné, paradoxné pak déle
ponocuje a rano je vice unavené. Pro blaho ditéte je nutné stranit se podnétlim, které u
ného vyvolavaji zachvaty. Je dllezité s ditétem komunikovat a utvofit mu pocit bezpeci.
Nic ditéti nevycitat a nepfetéZovat ho, ale i nepodcenovat.

Podle vysledku vyzkumu rodiny hledaji podporu u svych kamaradek, na internetu
v rliznych diskuznich férech a u psychologa.

e Jaky vyznam pficCitaji rodiCe ditéte s epilepsii spolupraci a komunikaci se
Skolou a jak jsou s ni spokojeni?

Zkusenosti respondentli s komunikaci se $kolou jsou rozdilné. Jedni ji vitaji, jini se
ji az boji. Vsichni jsou ale zajedno v nazoru, ze komunikace se $kolou je velmi ddlezita,
protoZe je to misto, kde dité travi mnoho Casu. Pfiznavaji, Ze by Skola méla byt pIné
informovand o zdravotnim stavu jejich ditéte, ovSsem paradoxem je, Ze vétSina z nich
podava neuplné informace, v jednom pfipadé je zajimavé zjisténi, Ze rodice ditéte Skolu
informovali o0 tom, Ze m4 jejich dcera nador na mozku, ale o tom, Ze ma epilepsii, mici.

V pfipadé informatorky Natélie se komunikace se Skolou nedafi. Jeji rodina, ale
hlavné Natalie sama vypovida, Ze kdyZ je néjaky problém a matka jde do Skoly, vse se
pak jeSté zhorSi a obrati proti ni. Natalie uvedla: ,,KdyZ chceme napfiklad Fesit, Ze mi
spoluzaci ubliZuji nebo Ze mam problémy s télocvikem a mamka jde do Skoly, mam pak
peklo. UcCitelka na mé tfeba kFiCela, jak je moZny, Ze mamka $la za Feditelem a nesla
nejdriv za ni a Ze Feditel si ji pozval na kobereCek a ona nevédéla, o co jde a citila se
hloupé. Nékdy ma nékdo i pfimo poznamku, jako Ze si porad stéZuji a tak. Je to peklo.
Nejradéji bych chodila do jiné Skoly. Ale co kdyZ to takhle prosté chodi?* Matka divky
na to konto fekla: ,,Uvédomuju si, ze komunikace se $kolou je fakt dilezitd. Tady mam
ale pocit, Ze to nefunguje. Je to jako bojovat s vétrnymi mlyny. Prosté nikdy nemUzete
vyhrat. Dcera mi ted chodit do Skoly zakazuje, vy¢ita mi, ze kvdli tomu, Ze jsem se
snaZila néco vyresit, ona ma ted jesté vétsi neprijemnosti.* Rodina ale také pfiznala, Ze
Skola o diagndze divky nic moc nevi. Natalie ma vSak napadné projevy, jako jsou
kroutivé pohyby hlavou a télesné i psychické ndpadnosti pfi zachvatu, které divka

dostava Casto. Spoluzéci tomuto chovani nerozumi a divce se sméji.

61



Opacnou zkuSenost ma rodina respondenta Tomase, kde komunikace s materskou
Skolou probihéd oteviené, a obé strany jsou spokojené. Tomas$ tak mdze dostavat tu
nejlepsi moznou péci a zbyteCné se nedostava do situaci, které by mu navozovaly
epilepticky zachvat. UcCitelka navic vi, co ma délat a je v neustalém kontaktu s matkou
ditéte. Sama ik, Ze se citi sebejistéjsi v tom, co déla a s matkou si navzajem poskytuji
podporu. | kdyZ se jedna o béZnou matefskou Skolu, matka Tomase ocenuje fakt, Ze
Skola nikdy nepfisla s ndvrhem o umisténi ditéte do jiné vzdélavaci instituce pro déti se
specialnimi potfebami. ,,Moc se mi libi pFistup k nam, k mému synovi. Skola nikdy
nepronesla ani slovo o tom, Ze tam nepatfi, Ze na jeho vzdélavani nejsou pFipraveni ani
uzplsobeni, Ze mame jit nékam do specialni Skolky. Tomasek je tam moc spokojeny a ja
jsem rada, ze mlze byt s normalnimi détmi. UcCitelka k tomu pFistupuje tak, Ze tam
Tomas$ prosté patfi a obohacuje je svou individualitou. Nemohla jsem si pro néj prat
lepsi Skolku“.

» Jaky ma epilepsie vliv na socialni vztahy ve Skole?

Vétsina respondentd uvedla, Ze jejich onemocnéni epilepsie ma vliv na vztahy se
spoluzaky. Kromé pfipadu Tomase, kterému je pét let, chodi do matefské Skoly a ostatni
déti ho maji rady, Fesi ostatni respondentky néjakou formu naruseni socialnich vztah(
ve Skole. | kdyZ informatorka Radka udavé, Ze vztah se spoluzaky je docela pfijatelny,
zaroven priznava, Ze je mezi nimi napéti a Ze ma pocit, Zze se ji vyhybaji, protoze
nevédi, jak s ni komunikovat. Radka vypovédéla: ,,Spoluzéci ¢asto vidi mllj zachvat a
pomahaji mi. Jsou svédky pro mé velmi nepfijemnych a choulostivych situaci, vétSinou
se totiZ pfi zachvatu poclram. Jednou mi i spoluzacka pUijcovala nahradni obleceni. Je
to od nich hezké, ale jinak se moc nebavime, je mezi ndmi takové dusno. Jedna holka mi
fekla, Ze nevi, co si se mnou povidat, aby mi néjak neubliZila. Jsem jak panenka
z porcelanu. VSichni kolem mé chodi po Spickach a utiraji mi prach. Ale neni nikdo, kdo
by se mnou vlezl na stojanek pod moji sklenénou poklici. Nemam s kym FeSit tfeba kluky
nebo tak. ObCas doma brecim, ale mohlo by to byt horsi, ne?*

Respondentka Jifina travi hodné ¢asu v nemocnici, kde se i u¢i. Do Skoly tedy chodi
s velkymi absencemi, a to je podle ni jeden z dlivodd, pro¢ nemé Sanci se zaradit. Podle
svych slov ma jiné priority a hodnoty neZ jeji spoluzéci a jejich chovani nékdy Jifiné
pFijde nepochopitelné. ,,Casto ve 3kole chybim, unika mi pak spousta véci a jsem jakoby
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vytrzend z kontextu. SpoluZaci se chovaji hloupé a détinsky a ja na né prosté jen koukam
a pripadam si mentalné uplné jinde. Vim, co je to bojovat o Zivot, a tak si ho vazim.
PFijde mi, Ze oni jim pohrdaji a prosté jsou hloupi.* Jifina ma jednu kamaradku, ktera ji
pomaha a posila ji ukoly. Tato divka ma onemocnéni srdce.

V pripadé respondentky Natélie je situace zavazna. Dochézi vaci ni k Sikang,
ktera nabira na intenzité. Informéatorka vypovédéla, Ze zprvu ji spoluzéci neubliZovali,
ale ignorovali ji. Postupné se ji zaCali posmivat kvlli pohyblm hlavy, které nemize
ovlivnit. Pak si zaCali délat legraci z jejiho pFijmeni, které pfetvofili na hanlivé slovo,
vymysleli si, Ze zapacha, bouchali ji pésti do stolu, pomocili ji aktovku a lepili do vlas
Zvykacky. Postupné doslo i na facky do obliCeje. V 3atné ji str€ili mezi dvefe a sténu a
dvefmi zavirali a otvirali tak, aby to Natalii bouchalo. Nejhorsi pro divku ale byla
situace, kdy psali test z fyziky a nékdo se prihlasil s tim, Ze ma Natalie tahak. UcCitelka
tomu uvérila, i kdyZ to nebyla pravda a Natalii test sebrala a dala ji pétku.
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7 DISKUZE A DOPORUCENI

V diplomové préci byly zodpovézeny nékteré otazky problematiky vychovy a
vzdélavani déti s epilepsii, které jsou v dnesni dobé diskutovanym tématem. Zmény ve
Skolstvi totiz v tomto sméru kladou na pedagogy nové néroky. Inkluze, kterd zahrnuje
vSechny déti bez rozdilu a pIné jim umoZiuje navstévovat Skoly hlavniho vzdélavaciho
proudu a zapojuje je do spolecnosti jako jeji pravoplatné a stejné hodnotné cCleny, se
snazi i o to, aby jedinci s postizenim byli vnimani i jako pfinos a nékdo, o koho se
mlZeme obohatit a kdo nam rozsifi obzory, edukuje a méni nase mysleni ve smyslu
VEtSi otevienosti a tolerantnosti.

Nektefi ucitelé novy smér inkluze jeSté neuméji pojmout a uchopit. A neni jim
co vycitat! Pfizplisobit se néjakému novému pfistupu chce totiz Cas a trpélivost. Je
proto dobré, Ze pribyva stale vice edukacnich materiald a Skoleni pro pedagogy a
viechny, co se 0 naS vzdélavaci systém zajimaji. Vysledky vyzkumu této diplomové
prace, ktera si za hlavni cil kladla odpovédét na otazku, jaka jsou specifika vychovy a
vzdélavani déti s epilepsii, pFispély k pochopeni toho, co déti s epilepsii potfebuji a dala
ddraz na individualitu takového ditéte, jejich odliSnosti v uceni a prozivani v rlizné
mire.

Nektefi respondenti a jejich rodiny se za onemocnéni svého ditéte stydi a Skole
podavaji jen netplné informace a polopravdy. Tato nedostate¢na komunikace se Skolou
ale dité s epilepsii dostava do situaci, kterym by se dalo pfedejit a uCitel by je mohl i
jinak Fesit, jelikoZz by védél o priciné a mohlo by se predejit k osoCovani ditéte, Ze
nedava pozor nebo Ze se nepfipravilo na zkouSeni. Tento fakt Zakim s epilepsif
znepfijemnuje a ztéZuje pobyt ve Skole a ¢asto naruSuje jejich vztahy se spoluzaky, kteri
si chovani ditéte, napf. pfi probihajicim epileptickém zachvatu, neumi vysvétlit. Déti
s epilepsii pak zbytec¢né trpi Gzkostmi a utvrzuji se ve své jinakosti. Néktefi ztraci i
dlvéru ve spoleénost a sziti s jejich nemoci se pak stava obtizngjsi.

Problematiku, kterou otevfela tato diplomova prace, se na naSem Gzemi zabyva
stale malo autorl a je tézké na toto téma najit kvalitni vyzkum, pFestoze je to téma
velmi aktudlni. V odbornych publikacich o vychové a vzdélavani déti s postizenim lze
najit pouze obecné informace, a ty se jeSté vétSinou netykaji konkrétné onemocnéni

epilepsie. Nejvice se této problematiky dotkla Ilona Fialova, ktera ve svém kratkém
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pojednani Specifika edukace déti a zak( s diagnézou epilepsie (zachvatovité
onemocnéni) na zakladni Skole popsala dopad epilepsie na dité, kdy se vénovala
moznym otazkam z oblasti psychiky, pdsobenim medikament(l a socialnim disledkim.
Zdlraznila, ze déti s epilepsii jsou velmi heterogenni skupinou, a tak i projevy
onemocnéni, specifika a zvIastnosti se u kazdého lisi. To potvrdily i vysledky vyzkumu
vtéto diplomové praci. Je tfeba zddraznit, Ze osloveni respondenti, nezletilé osoby
s epilepsii, méli minimalné priimérné 1Q. Tento vybér probéhl zcela zamérné, protoze
osoby se snizenou inteligenci z dlivodu pfidruzeného handicapu, kterého epilepsie miize
byt soucasti, by mohly ovlivnit vysledky vyzkumu a bylo by velmi téZké oddélit, které
projevy a specifika ve vychové a vzdélavani ovliviiuje onemocnéni epilepsie a za které
mize podprdmérné 1Q.

V soucasné dobé pfibyva bakalafskych a diplomovych praci, které se zabyvaji
onemocnénim epilepsie. Napfiklad diplomova préce autorky Kamily Zoudlikové, kterou
oponovala llona Fialova s ndzvem Vliv epilepsie na vzdélavani zakl se soubéznym
postizenim vice vadami (Pedf MU, 2013), prezentovala vysledky kvalitativniho
vyzkumu, které ale nelze porovnavat s vysledky vyzkumu v této préci. Respondenti
méli totiz daleko z&vaZnéjSi postiZeni Ci projevy epilepsie nez informétofi v této praci.

Kvalitativni vyzkum byl v této praci volen z dlivodu hlub$iho a osobnégj$iho
nahledu do problematiky a citlivéjSiho pfistupu k détem s epilepsii i jejich rodinam.
Vysledky vyzkumu tedy nejsou celoplosné aplikovatelné a mohou byt i vice subjektivné
zabarvené ze strany rodin. Objektivitu vyzkumu nelze zarucit, rodiCe a déti nepopisuji
fakta, ale vypravi svllj pribéh a svlij nahled na problém. Jejich pocity neml(ize nikdo
zpochybnit ani hodnotit.

Vyznam této prace a obsazeného vyzkumu spociva hlavné v poukazani na
problematiku specifik vychovy a vzdélavani déti s epilepsii, o kterych toho zatim
nebylo mnoho napsano. Tato prace se ma stat podnétem pro dal$i zkoumani v uvedené
oblasti. Vyucovany obor Specialni pedagogika se ¢asto a dlikladné zaobira teorii, obcas
ale opomiji vhled do praxe a do lidské individuality. Vyzkum v této diplomové praci
poukézal pravé na rozmanitost a odlisné potfeby jedince s postizenim, které nelze FeSit
podle tabulky. Specialni pedagogové, ktefi se zabyvaji situaci ditéte s epilepsii ve
vzdélavani, by méli podporovat komunikaci rodiny a Skoly, ktera se ukazala jako velmi

zésadni nejen kvdli spravné poskytnuté pomoci pri epileptickém zachvatu, ale zejména
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psychické pohodé Zakid s epilepsii. Mozna vice nez ¢teni informacnich broZurek a
nejrliznéjSich odbornych publikaci pomize s konkrétnim ditétem s epilepsii si dvérng
promluvit. Komunikovat o jeho pocitech a o tom, co ono samo by potfebovalo a co by
mu pomohlo. Teprve na zékladé tohoto zjisténi se poté Ize zamySlet nad pedagogicko-
psychologickou podporou a moznym podptrnym opatfenim.

Pro Vétsi objektivitu a moznost porovnani a obohaceni o jiné vyzkumy by bylo
vhodné, kdyby se na tuto problematiku odbornici z fad specialnich pedagogll a
psychologll vice zaméfili. Epilepsie je celkem Casté onemocnéni a je velké Sance, Ze se
s nim pedagog za svoji profesni kariéru setka. Je tedy potfeba, aby mu rozumél nejen po
strance teoretické, ale i lidské. Vitana je tedy moderni publikace o vychové a vzdélavani
déti s epilepsii, ktera by byla pFistupna pravé tém, kterym tato vychova a vzdélavani

nalezi.
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ZAVER

Diplomova préce si kladla za cil zjistit, jaka jsou specifika vychovy a vzdélavani
déti s epilepsii. Zabyvala se charakteristikou epilepsie, epileptického zachvatu a jejich
IéCbou. Oteviela problematiku vychovy a vzdélavani déti s epilepsii doma i ve Skole.
Pomoci kazuistik ukdzala pfipady vybranych déti s epilepsii pfi procesu vzdélavani a
zkonkretizovala specifické potreby a zkusenosti tazanych informator(i.

V Gvodnich kapitolach byla popsana epilepsie jako neurologické onemocnéni,
které se projevuje zachvaty. Byly zde rozdéleny zachvaty podle etiologie a projevd.
Nechybélo ani zhodnoceni prognézy onemocnéni a zplsobu jeho 1échy.

Rodina, ktera vychovava dité s epilepsii, pfijima zodpovédny a nelehky ukol.
Takovou rodinu je tfeba podporovat a povzbuzovat, nikoliv pfehnané litovat. V préaci
byla i nastinéna vychova sourozencl ditéte s onemocnénim, ktera by se méla co nejvice
podobat vychové ditéte zdravého. Pozor ale na pretéZovani a kladeni pfehnanych
narokd.

Dité sepilepsii se mlze stdvat obéti mytd a povér, které byly v praci
vyjmenovany. Nechybéla ani rada, kam se mohou rodiCe ¢i sami déti nebo ucitelé
obrétit pro pomoc, nebo radu. Existuji u nas totiz riizné spole¢nosti a ob&anska sdruzeni,
které se snazi lidem s epilepsii pomahat, sdruzovat a podporovat je. Staraji se také o
informovanost Siroké vefejnosti o tomto onemocnéni.

Diplomova prace se také ve své teoretické Casti zabyvala tématem epilepsie a
Skoly, kde vymezila nékterd psychicka specifika déti s epilepsii a uvedla nds do svéta
jejich mysleni, coz bylo dlezZité pro pochopeni otazky Skolniho vzdélavani téchto déti.
V dalsi kapitole bylo zminéno legislativni vymezeni a oficidlni mozZnosti vychovy a
vzdélavani jedincl se zdravotnim znevyhodnénim. Byl vysvétlen pojem ,,Podplrna
opatfeni*“ a stru¢né zpracovana otdzka inkluze, jakoZzto moderniho pfistupu k lidem
S postizenim.

Vysledky vyzkumu poukazaly na specifika ve vychové a vzdélavani déti
s epilepsii, na konkrétni obtize pri uceni, postiehy jejich rodi¢i a ucitell. Kazdé dité
s epilepsii je pfitom individualni, a tak se i jeho potfeby liSi. Jako nedostateCna se
ukazala komunikace rodi¢l se Skolou, i kdyz ji rodice prikladali ddleZitost. Méli strach,

Ze bude jejich dité s epilepsii stigmatizovano, a tak sdélili pouze polopravdy a netplné
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informace o jeho zdravotnim stavu. Pouze v jednom pfipadé komunikace fungovala
vyborné a dité se ve Skole citilo dobfe. Byla mu poskytnuta maximalni podpora a
podminky pro jeho vyvoj.

Déti s epilepsii jsou vice ohroZeni Sikanou a nepfijetim ze strany spoluzakl nez
déti intaktni. Z vysledk( vyzkumu vyplynulo, Ze socialni vztahy ve $kole nejsou idealni
a jsou velmi ovlivnény postojem ucitele. Ovsem ten, pokud nevi, Ze dité mize dostavat
epileptické z&chvaty pfi hoding, se Casto domniv4, Ze nedava pozor nebo se nenaucilo
na zkousku. Zde je opét nutné zddraznit podstatnost komunikace rodiny se $kolou i Zéka
s ucitelem.

Déti s epilepsii jsou citlivéjsi na podnéty z okoli, na které mohou ur€itym
vhodnym ¢i méné vhodnym zplsobem reagovat. Rodice uz své dité znaji a vétSinou na
tyto projevy reaguji intuitivné a vi, kdy je tolerovat a jak ditéti pomoc. Pedagogovi je
potfeba podat o takovychto projevech zpravu, aby mohl s ditétem profesionalné
pracovat, co nejlépe ho rozvijet, ale i se postarat o jeho psychické blaho v prdbéhu
Skolni dochazky.

| kdyZ nemd epilepsie pfimo vliv na inteligenci ditéte, miize se dostavat do
Skolnich situaci, kdy se mu nedafi nebo selhava. Neni snadné odlisit, zda za tento fakt
mize onemocnéni samotné nebo jeho lécba medikamenty. Ty maji ¢asto nezadouci
ucinky, jako jsou ospalost, apaticnost nebo naopak podrazdénost, Uzkostlivost a
hyperaktivita. ZaleZi také na zavaznosti onemocnéni, jeho pfiCingé, projevech,
pfidruZzeném postiZzeni a véku ditéte. Vhodné je se zaméfit na oblasti, ve kterych dité
vynika, a podporovat ho v jejich rozvijeni.

Déti s epilepsii se divaji na svét stejnyma oCima jako déti zdrave, pfesto ho viak
vnimaji odlisné. Vidi, kam my nedohlédneme, slysi, k ¢emu my jsme hlusi, a citi a
prozivaji celym svym srdcem a kazdym koutem své duSe. | pro tohle viechno je nutné si

jich vazit, naslouchat jim a snaZit se jim porozumét.
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Seznam pouzitych zkratek
IVP = Individualné vzdélavaci plan
MR = magneticka rezonance

JIP = Jednotka intenzivni péce

Str. = strana

Napf. = napfiklad

Atd. = atak dale

PO = podpdrna opatfeni

AE = antiepileptika
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SEZNAM PRILOH
Priloha €. 1
Zakladni otazky pokladané respondentiim

Otazky pro rodice
» Rodice nejdrive dostavaji otazky na zpracovani anamnestickych Gdajd

(vék ditéte, narozeni, porod, od kdy diagnéza epilepsie, jak probihaji zéachvaty,

onemocnéni v rodiné atd.)
« Jaké ma dité s epilepsii konkrétni obtize v priibéhu vzdélavani ve skole?

Ktera oblast ve Skole €ini vaSemu ditéti obtize? Ve které vynika? Které oblasti podle

vas ovliviiuje onemocnéni epilepsie?
» Jaky vliv ma epilepsie na Skolni Uspésnost?

Jak se vaSemu ditéti ve Skole dafi? Jak ve Skole prospiva? Jak se vaSe dité uci? Jak vase
dité respektuje pravidla ve Skole?

» Jaké jsou typické potfeby ditéte s epilepsii ve Skolnim vzdélavani?

Co si myslite, Ze by vaSemu ditéti pomohlo, aby bylo ve Skole spokojené a dobre se mu

ucilo?

« Jaké jsou zkuSenosti respondentli se Skolnim/predskolnim vzdélavanim a

pristupem ucitele na zakladni/matefské Skole k Zakovi s epilepsii?

Jaké mate doposud zkuSenosti se Skolou? Jaké jste podali Skole informace o zdravotnim
stavu svého ditéte? Jaka byla jejich reakce? (Setkali jste s negativni, pozitivni, strachem
atd.) M4 vase dité ve Skole néjaka omezeni? Jak ucitelé s diagnézou pracovali? Museli
jste kvali nemoci svého ditéte prijmout specialni opatfeni? (IVP, pfestup na jiny typ
Skoly). Meéli jste nékdy pocit, Ze ucitel ditéti nadrZuje, nebo ho upozaduje kvili
epilepsii?
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» Jaké jsou zkuSenosti a potfeby rodicll déti s epilepsii pri jejich vychové? (Pokud

jsou zdravi sourozenci, v ¢em se jejich vychova pFipadné lisi?)

Mate pocit, Ze ke svym détem pristupujete z hlediska vychovy stejné? Jaké mate
zkusenosti s vychovou svého ditéte s epilepsii? Rekla byste o sobg, Ze jste dislednéa?
Jste prisny rodic? Volite stejné formy trestli u svého zdravého ditéte a u jeho sourozence
s epilepsii? Rekla byste 0 sobg&, Ze rozmazlujete své dité? SnaZite se ditéti ze Zivota
odstranovat néjaké prekazky? Co byste si pro své dité prala?

» Jaky ma vliv epilepsie na osobnost ditéte a jeho chovani?

Je vase dité nahle vzteklé a podrazdéné? Ma vase dité vychovné obtize? Reknéte mi
néco vic... Domnivate se, Ze epilepsie vase dité zménila? Jak? V ¢em? Jak vase dité

respektuje pravidla? Jak je vaSe dité prfevazné ladéné?

« Jaké jsou potieby a poznatky rodicli ditéte s epilepsii i jeho samotného pfi

vzdélavani doma i ve Skole?

Jaké ma vaSe dité potfeby vzhledem k onemocnéni epilepsie? Ma& néjaky specialni
rezim? Uzplsobujete mu Cinnosti, které by mohlo zvladnout? Ma vase dité néjaké
omezeni? Jsou néjaké aktivity, které byste mu nepovolili? Jaké a pro¢? Méte pocit, Ze
vychovavat dité s epilepsii je vice narocné, nez vychova jeho zdravych sourozencli? Co
byste od odbornik{i nejvice potrebovala? Co byste nejvice potfebovala od vaseho okoli?

vvvvvv

» Jaky vyznam pficitaji rodice ditéte s epilepsii spolupraci a komunikaci se Skolou
a jak jsou s ni spokojeni?

Oznéamili jste Skole, Ze ma vase dité epilepsii? Je podle vas dilezité komunikovat se
Skolou? Co si myslite o tom, kdyZ vés Skola informuje o vaSem ditéti, co se mu dafi, co
nikoliv a probira svami i dalsi zaleZitosti? Jak jste spokojeni s komunikaci s vasi

Skolou? Co byste zménily?
» Jaky ma epilepsie vliv na socialni vztahy ve Skole?

Jak je dité pFijimano spoluzaky? Jak se citi ve Skole? Kolik ma dité ve Skole kamarad(?
ProZilo nékdy dité Sikanu? Jak je dité schopné zaradit se do kolektivu? Jak dité navazuje

socialni vztahy?
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» Kde vyhledavaji respondenti psychologicko-socialni podporu?

Kam se obracite, kdyZ potfebujete pro podporu a pomoc? Vite kam se obratit? Jak jste
se 0 tom dozvédéla. Citite takovou pomoc a podporu jako dostateGnou, nebo vam néco
chybi? Reknéte mi néco vic...

Otéazky pro zdravé sourozence déti s epilepsii
Jaky mate s brachou/sestrou vztahy?

Je tv(j sourozenec mladsi, nebo starsi nez ty?

Jak se rodiCe chovaji k tobé a k brachovi?

Kdyz néco provedes$ nebo zlobis, jaky trest za to dostane$? A co kdyZ zlobi bracha? Jak

to rodiCe vétSinou Fesi?

Jsou rodice spravedlivi?

Vénuji se vam obéma stejné?

Otazky pro pedagogy déti s epilepsii

Jak si podle vaSeho pozorovani a hodnoceni vede dité ve Skole?

Mate pocit, Ze epilepsie ma néjaky vliv na jeho Skolni préaci, nebo vysledky?
Jak jste se citila, kdyz za vami pFisli rodice ditéte, které ucite, Ze ma epilepsii?
Jak probihala komunikace?

Méla jste néjaké obavy?

S kym jste se radila?

Méla jste pocit, Ze situaci zvladnete sama?

VyZadovala jste pro dité asistenta?

Jak vdm rodicCe situaci popsali?

Poradili vam, co délat pfi zachvatu?
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Otazky pro lékare, kteFi maji v péci dité s epilepsii
Jakou ma dité diagnézu?

Kdy byla stanovena diagn6za?

Jak dlouho se u vas doty¢ny/doty¢na IECi?

Jaky byl volen typ léCby a proc¢?

Jak rodina ditéte spolupracuje? Dodrzuji 1é€bu?

Jak se ditéti zdravotné dafi? ZlepSilo se néco, zhorsilo?

Jaké ma dité zdravotni vyhlidky do budoucna?
Otéazky pokladané détem s epilepsii
(pFizplisobené véku respondentd)

Jak se ti libi ve Skole?

Kolik mas kamaradi?

Jak se ti ve Skole dafi, jak se tam citis?

Ktery pfedmét té bavi? Ktery pfedmét ti déla problémy?
Mivas nékdy zé&chvaty ve Skole?

Jak na tvé onemocnéni reaguje pani uCitelka, spoluzaci?
Mluvi§ o svém onemocnéni s nékym?

Mas néjakého sourozence?

Jak rodice fesi, kdyz zlobis ty a jak fesi, kdyz zlobi bracha?
Jaké méte se sourozencem vztahy?

Je néco, co mas kvlli epilepsii zakdzaného?

Komu se svérujes?
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Jak jsi se citil/a, kdyZ ti Fekli, Ze mas epilepsii?
Jak se s tim vyrovnavas?

Jaké mas zéliby?

Cim chces byt, az budes velky/a?

Co nerad/a délas?

Jak se posledni dobou citi§?

Co by ti ve Skole pomohlo? Co by ti pomohlo od okoli? Co by ti pomohlo od rodi¢i?
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Priloha €. 2
Informovany souhlas

Souhlasim s provedenim interview za GCelem vyzkumu do diplomové prace
Specifika vychovy a vzdélavani déti s epilepsii autorky Katefiny Rybarové. Cilem
vyzkumu je zjistit, jaka jsou vychovné — vzdélavaci specifika déti s epilepsii. Rozhovor
bude nahravan pomoci diktafonu a nasledné prepsan do elektronické podoby a pouZit
pouze v jiz zminované diplomové préaci. Ochrana osobnich Gdajl Gcastnikd vyzkumu je

zarucena.

Vo, Dne....oovvvvvvnnn.

Podpis ucastnika/icastnice vyzkumu
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Priloha C. 3
Prohlaseni o anonymizaci vyzkumu

Prohladuji, Ze jsem provedla plnou anonymizaci vyzkumu, pozménila jména
respondent( a jejich osobni Gdaje jsem chranila podle etického kodexu o micenlivosti.
Se ziskanymi daty jsem nakladala velmi citlivé a pouZila je pouze v této diplomové

praci a se souhlasem vsech Gcastnik( vyzkumu.
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